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1.1 Das nephrotische Syndrom im Kindesalter 
1.1.1 Definition 
Das nephrotische Syndrom wird definiert als Proteinurie ≥ 40 mg/m2 x h und 
Hypalbuminämie von ≤ 25 g/l. Im Kindesalter findet sich zu 90% die primäre, 
idiopathische Form, die von sekundären Formen im Rahmen von Systemer-
krankungen (z.B. systemischer Lupus erythematodes) abzugrenzen ist. Eine 
Sonderform bildet das kongenitale nephrotische Syndrom, meist vom finni-
schen Typ, dem eine autosomal-rezessive Vererbung zugrunde liegt.  
Das Ansprechen auf eine standardisierte Glukokortikoidtherapie bildet die 
Grundlage für eine klinisch relevante Einteilung des nephrotischen Syndroms. 
Hierbei wird zwischen steroidsensibel und steroidresistent unterschieden, wo-
bei die steroidsensible Form eine günstigere Prognose hat. Nierenbioptisch 
finden sich in 77 % der Fälle minimale Glomerulusveränderungen (minimal 
change glomerulonephritis). Die zweithäufigste pathoanatomische Verände-
rung stellt mit 8% der Fälle die fokal-segmentale Glomerulosklerose dar. 
(Schärer 2002) 
Die Arbeit befasst sich im Folgenden mit dem idiopathischen nephrotischen 
Syndrom. 
1.1.2  Epidemiologie 
In Deutschland beträgt die jährliche Inzidenz des nephrotischen Syndroms 
mindestens 1,1 pro 100000 Kinder unter 18 Jahren. (Lawrenz 2007) Das me-
diane Alter bei Erstmanifestation beträgt 2,5 Jahre für das steroidsensible ne-
phrotische Syndrom und 6 Jahre für die steroidresistente Form. Es leiden 
doppelt so viele Jungen als Mädchen am steroidsensiblen nephrotischen 




Das steroidsensible nephrotische Syndrom stellt die häufigste glomeruläre 
Nierenerkrankung im Kindesalter dar. (Fakhouri 2003) 
1.1.3 Ätiologie 
Dem nephrotischen Syndrom liegt eine erhöhte Durchlässigkeit des glome-
rulären Filters für Proteine, vor allem für Albumin, zugrunde. (Niaudet 2004) 
Die glomeruläre Kapillarwand stellt eine Barriere dar, die Makromoleküle se-
lektiv, entsprechend ihrem Molekulargewicht und ihrer elektrostatischen La-
dung, passieren lässt. Das Glomerulusfiltrat muss dabei kleine Öffnungen in 
der Kapillarwand passieren, die durch die Fußfortsätze der Podozyten gebil-
det werden und von einem Diaphragma bedeckt sind. (Schärer 2002) Die Ä-
tiologie des idiopathischen nephrotischen Syndroms ist nicht geklärt. Am 
ehesten liegt eine multifaktorielle Genese vor, zu der intrinsische Faktoren 
und Umweltfaktoren beitragen. Die Assoziation des nephrotischen Syndroms 
mit Atopie und Allergien, das überwiegende Vorkommen von TH2-Zytokinen 
(Zytokine, die von T-Helferzellen der Gruppe 2 gebildet werden) sowie das 
Ansprechen auf immunsuppressive Medikamente unterstützen eine immuno-
logische Pathogenese. (van den Berg 2004) 
1.1.4 Behandlungsmöglichkeiten und klinischer Verlauf 
Das idiopathische nephrotische Syndrom wird mit Glukokortikoiden therapiert. 
Mit dem Initialschema der Arbeitsgemeinschaft für pädiatrische Nephrologie 
wird in bis zu 80% der Fälle ein Ansprechen erreicht. (Hinkes 2007; Schärer 
2002) Dabei werden 6 Wochen lang 60 mg Prednison pro Quadratmeter Kör-
peroberfläche und Tag verabreicht. Es schließen sich 6 Wochen mit 40 mg 
Prednison pro Quadratmeter Körperoberfläche jeden zweiten Tag (alternie-
rend) an. (siehe Abbildung 1) Das 12-wöchige Initialschema der Arbeitsge-
meinschaft für pädiatrische Nephrologie hatte sich aufgrund besserer Wirk-
samkeit gegen das 8-wöchige Schema der International Study of Kidney 
Disease in Children durchgesetzt. (Ehrich 1993) 
Patienten, die nach 4-wöchiger Standardinitialtherapie keine Remission zei-
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gen, werden als primär steroidresistent bezeichnet. Steroidresistente Patien-
ten haben eine schlechtere Prognose als steroidsensible Patienten und entwi-















Abbildung 1: Initial- und Rezidivbehandlung des nephrotischen Syndroms im Kindesalter 
Das steroidsensible nephrotische Syndrom zeigt in 80 % der Fälle einen chro-
nisch-rezidivierenden Verlauf. Etwa die Hälfte dieser Patienten zeigt häufige 
Rezidive (frequent relapser), die einen entsprechend vermehrten Einsatz von 
Glukokortikoiden erforderlich machen. (Fakhouri 2003; Tarshish 1997) Häufig 
treten im weiteren Krankheitsverlauf eine Steroidabhängigkeit oder schwere 
Glukokortikoid-Nebenwirkungen auf. In diesen Fällen werden zur Steroidein-
sparung andere immunsuppressive Medikamente wie Cyclophosphamid, Cyc-
losporin A, Mycophenolatmofetil oder Levamisol eingesetzt. (Neuhaus 1994; 
Niaudet 2004) Nach einer mittleren Erkrankungsdauer von 10 Jahren tritt in 
der Pubertät meist eine Spontanremission auf. In bis zu 30% der Fälle persis-
tiert die Erkrankung jedoch im Erwachsenenalter. (Lewis 1989; Rüth 2005; 
Soliday 2000) 
Während eines Rezidivs können schwerwiegende Komplikationen auftreten. 
Zu den wichtigsten gehören Sepsis, Peritonitis, Hypovolämie, akutes Nieren-
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versagen, thrombembolische Ereignisse und Krampfanfälle. (Lewis 1989; 
Neuhaus 1994; Trompeter 1985) 
1.1.5 Unerwünschte Arzneimittelwirkungen 
Durch die Therapie mit Glukokortikoiden ändert sich das körperliche Erschei-
nungsbild der behandelten Kinder. Unter starker Gewichtszunahme entwickelt 
sich ein cushingoider Habitus mit stammbetonter Fettsucht, Stiernacken und 
Vollmondgesicht. Außerdem können Striae, Hirsutismus und Katarakt auftre-
ten. (Ehrich 1993) Psychische Nebenwirkungen der Glukokortikoide umfassen 
internalisierende und externalisierende Verhaltensauffälligkeiten, Zurückgezo-
genheit, Aufmerksamkeitsdefizite, Depression und Aggression. Falls bereits 
vor Beginn der Therapie eine Verhaltensstörung vorlag, wird diese durch Glu-
kokortikoide noch verstärkt. (Hall 2003; Soliday 1999)  
Etwa die Hälfte aller Patienten, welche Rezidive bis ins Erwachsenenalter zei-
gen, entwickeln Langzeitnebenwirkungen durch die Therapie mit Glukokor-
tikoiden. Häufig treten Osteoporose, Übergewicht und Kleinwuchs auf, aller-
dings kommen auch Hypertension, Myokardinfarkt, nicht-insulinpflichtiger Dia-
betes mellitus und psychiatrische Erkrankungen vor. (Fakhouri 2003; Moto-
yama 2007)  
Cyclophosphamid gehört zur Gruppe der alkylierenden Zytostatika und kann 
die akuten Nebenwirkungen Leukopenie, Haarausfall, hämorrhagische Zysti-
tis, Thrombopenie und Infektionen zeigen. (Hodson 2008; Latta 2001) Patien-
ten mit nephrotischem Syndrom, die mit Cyclophosphamid behandelt wurden, 
haben außerdem ein erhöhtes Risiko einer Gonadenschädigung bzw. späte-
ren Infertilität sowie ein erhöhtes Risiko einer Malignomentstehung. Beide Ne-
benwirkungen sind nur zum Teil dosisabhängig. (Latta 2001) 
Das Immunsuppressivum Cyclosporin A kann nephrotoxisch wirken, außer-
dem ist mit Hirsutismus, Gingivahyperplasie und Hypertonie zu rechnen. (Ho-
dson 2008) 
Bei der Therapie mit Mycophenolatmofetil oder Levamisol werden oft gastroin-
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testinale Beschwerden, Leukopenie und Infektionen beobachtet. (Hodson 
2008; Hogg 2006) 
Unter Therapie mit dem Calcineurin-Inhibitor Tacrolimus können Diarrhoe, 
hämolytisch-urämisches Syndrom, Hyperglykämie und Hypertonie auftreten. 
(Gulati 2008) 
1.2 Lebensqualität und psychosoziale Belastung bei 
chronischen Erkrankungen 
1.2.1 Auswirkungen einer chronischen Erkrankung auf die 
Familie 
Eine chronische Erkrankung bedeutet eine große Herausforderung für das 
betroffene Kind und seine ganze Familie. Abhängig von klinischen Merkmalen 
der Erkrankung, psychosozialen Anpassungsmechanismen und sozioökono-
mischen Lebensbedingungen der Familien können verschiedene Beeinträch-
tigungen der Funktionsfähigkeit und des Wohlbefindens auftreten. (Bullinger 
2007) 
Für Kinder stellt eine chronische Erkrankung unabhängig von soziodemogra-
phischen Faktoren einen signifikanten Risikofaktor für die Entwicklung einer 
Verhaltensstörung dar. (Gortmaker 1990) Für die Eltern wirkt die Sorge um 
die Gesundheit und Zukunft des kranken Kindes als dauernder Stressor. 
(Heaman 1995) Ärger, Verzweiflung, Schuldgefühle und Depression gehören 
zu typischen Reaktionen von Eltern angesichts der chronischen Erkrankung 
ihres Kindes. Auch die Geschwister des kranken Kindes bleiben nicht unbe-
einträchtigt. Mehr als 50% der Geschwister von Kindern mit einer chronischen 
Erkrankung zeigen psychologische Probleme oder Verhaltensauffälligkeiten. 
(Michaud 2004)  
Gleichzeitig kann aber eine adäquat funktionierende Familie sowohl das emo-
tionale Wohlbefinden, wie auch das medizinische und psychosoziale Outcome 
von Heranwachsenden mit einer chronischen Erkrankung verbessern. Die 
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Familie stellt eine der wichtigsten Ressourcen dar, um das physische, soziale 
und psychische Wohlbefinden eines Kindes mit einer chronischen Erkrankung 
zu sichern. (Michaud 2004; Soliday 2000; Tiet 1998) Mehta et al. beschrieben 
in diesem Zusammenhang die wichtige Rolle der Familie für die psychosoziale 
Entwicklung eines Kindes mit nephrotischem Syndrom, da sie eine starke Kor-
relation von mütterlichen neurotischen Symptomen mit Verhaltensproblemen 
bei Kindern mit nephrotischem Syndrom nachweisen konnten. (Mehta 1995) 
1.2.2 Messung der gesundheitsbezogenen Lebensqualität bei 
Kindern 
Die gesundheitsbezogene Lebensqualität ist definiert als multidimensionales 
Konstrukt, welches körperliche, mentale, emotionale, soziale und verhaltens-
bezogene Komponenten des Wohlbefindens und der Funktionsfähigkeit aus 
Sicht der Patienten und/oder von Beobachtern beinhaltet. (Noeker 2006) 
Die Messung der gesundheitsbezogenen Lebensqualität bei Kindern stellt ei-
ne Herausforderung dar, da die gewählten Instrumente an das Alter, den Ent-
wicklungsstand und die kognitiven Fähigkeiten der Kinder angepasst sein 
müssen. (Bullinger 2007) Es wird trotzdem empfohlen, die gesundheitsbezo-
gene Lebensqualität der Kinder primär von den Kindern selbst beurteilen zu 
lassen. (Clarke 2004; Theunissen 1998) Das Urteil der Eltern kann als zusätz-
liche Informationsquelle, gerade für die Erfassung körperlicher Symptome 
dienen. Die Eltern sollten im Fragebogen nicht direkt ihr Kind beurteilen, son-
dern danach gefragt werden, was sie glauben, wie sich ihr Kind fühlt, um die 
gesundheitsbezogene Lebensqualität möglichst gut zu erfassen. (Bullinger 
2007) Da Kinder und Erwachsene innerhalb eines unterschiedlichen Refe-
renzrahmens operieren, haben sie ein unterschiedliches Verständnis von Le-
bensqualität und deren Determinanten. Daraus ergibt sich der in der Literatur 
häufig beschriebene Unterschied zwischen dem Selbsturteil der Kinder und 
dem Fremdurteil der Eltern. Bedeutsam für das optimistischere Patientenurteil 
im Vergleich zum Urteil der Eltern können Anpassung, Bewältigung und funk-




Generische, also krankheitsübergreifende Fragebögen zur Messung der ge-
sundheitsbezogenen Lebensqualität bei Kindern können wertvolle Informatio-
nen liefern, um Vergleiche zwischen gesunden und kranken Populationen 
durchzuführen. Zudem wurden sie häufig umfangreich validiert und auf Relia-
bilität getestet.  
Um für eine spezifische Erkrankung die Veränderung der gesundheitsbezoge-
nen Lebensqualität durch eine Behandlung zu messen, bieten sich krank-
heitsspezifische Fragebögen an, da sie Items (Elemente) beinhalten, die sehr 
wahrscheinlich durch die Erkrankung oder deren Behandlung beeinflusst wer-
den. Krankheitsspezifische Fragebögen verfügen im Vergleich zu generischen 
Fragebögen über eine höhere Sensitivität, wodurch sich auch kleine, aber kli-
nisch signifikante Veränderungen der gesundheitsbezogenen Lebensqualität 
messen lassen. Einschränkend ist darauf hinzuweisen, dass für seltene Er-
krankungen meist keine reliablen und validierten krankheitsspezifischen Fra-
gebögen vorliegen, wie auch im Falle des nephrotischen Syndroms. (Clarke 
2004) Eine Kombination von generischen und krankheitsspezifischen Fragen 
könnte eine Möglichkeit sein, diesen Herausforderungen zu begegnen. (Bul-
linger 2007; Noeker 2006) 
1.2.3 Lebensqualität und psychosoziale Belastung beim ne-
phrotischen Syndrom 
Tabelle 1 zeigt eine Übersicht über bisherige Studien zum Thema Lebensqua-
lität und psychosoziale Belastung bei Kindern mit nephrotischem Syndrom. 




Autoren Jahr Fälle Vergleich Instrument Hauptergebnisse 












1995 70  Gesunde 
Kontrollen 




2000 15  gesunde 
Kontrollen 
CBCL Normales Maß an psycho-





1983 33 Gesunde 
Kontrollen 
SOS Normale psychische Funkti-





2007 23 Gesunde 
Kontrollen 
SDQ Signifikant erhöhte Werte für 
emotionale Symptome und 
Probleme mit Freunden 
Tabelle 1: Studien zum Thema Lebensqualität und psychosoziale Belastung bei Kindern mit nephroti-
schem Syndrom 
 
TACQOL: TNO-AZL Child Quality of Life Questionnaire 
CBCL: Child Behaviour Checklist 
SDQ: Strength and Difficulties Questionnaire 
SOS: Self Observation Scale 
Rüth et al. untersuchten 45 Kinder mit steroidsensiblem nephrotischen Syn-
drom. Um die gesundheitsbezogene Lebensqualität zu messen, wurde der 
TNO-AZL Child Quality of Life Questionnaire (TACQOL) verwendet, als Maß 
für die psychosoziale Belastung kam die Child Behaviour Checklist (CBCL) 
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zum Einsatz. Es fand sich bei den Kindern mit steroidsensiblem nephrotischen 
Syndrom eine geringere gesundheitsbezogene Lebensqualität im Vergleich 
mit Normwerten gesunder Kinder. In der Selbstbewertung der Patienten zeigte 
sich eine signifikante Einschränkung der sozialen Fähigkeiten, im Urteil der 
Eltern zeigten sich außerdem signifikant niedrigere Werte für motorische, 
kognitive und emotionale Fähigkeiten. Zusätzlich zeigte sich eine signifikant 
erhöhte psychosoziale Belastung bei Kindern mit idiopathischem nephroti-
schen Syndrom im Vergleich mit gesunden Kindern sowohl im Urteil der Eltern 
als auch der Lehrer. (Rüth 2004)  
Mehta et al. fanden mithilfe der Child Behaviour Checklist (CBCL) signifikant 
erhöhte Scores für Verhaltensauffälligkeiten (depressives, hyperaktives, ag-
gressives Verhalten, somatische Beschwerden, sozialer Rückzug) bei Kindern 
mit steroidsensiblem nephrotischen Syndrom im Vergleich mit gesunden Kon-
trollen. (Mehta 1995) 
Soliday et al. untersuchten Patienten mit steroidsensiblem nephrotischen 
Syndrom mit der Child Behaviour Checklist (CBCL) und fanden ein normales 
Maß an psychosozialer Belastung, wobei 20% der Kinder klinisch auffällige 
externalisierende Symptome zeigten. (Soliday 2000)  
Vance et al. untersuchten Geschwister von Kindern mit nephrotischem Syn-
drom mit Hilfe der Self Observation Scale (SOS). Hierbei zeigten sich gerin-
ges Selbstvertrauen im sozialen Kontakt und ein niedriges Maß an Selbstak-
zeptanz bei den Geschwistern von Kindern mit nephrotischem Syndrom. 
(Vance 1980) In einer späteren Arbeit wurden Kinder mit nephrotischem Syn-
drom mithilfe der Self Observation Scale untersucht. Es fand sich kein signifi-
kanter Unterschied in der psychischen Funktionsfähigkeit von Kindern mit ne-
phrotischem Syndrom im Vergleich mit einer gesunden Kontrollgruppe, aller-
dings ein Trend zu introvertierten Persönlichkeitsmerkmalen bei den Kindern 
mit nephrotischem Syndrom. (Vance 1983) 
In einer Arbeit von Rodriguez Hernandez et al. zeigten sich signifikant erhöhte 
Werte für emotionale Symptome (z.B. Ängste, Sorgen, Unglücksgefühle) und 
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Probleme mit Freunden bei Kindern mit idiopathischem nephrotischen Syn-
drom im Vergleich zu gesunden Kindern. (Rodriguez Hernandez 2007)  
Das nephrotische Syndrom ist eine seltene Erkrankung. Die betroffenen Fami-
lien kennen meist niemanden, der an der gleichen Erkrankung leidet. Dies 
kann zu Unsicherheit und einem Gefühl der Isolation führen. Selbsthilfegrup-
pen für Familien, die von der gleichen Erkrankung betroffen sind, können in 
diesem Zusammenhang hilfreich sein, da sie einen Austausch von Personen 
ermöglichen, die mit ähnlichen Problemen konfrontiert sind. (Suris 2004) 
Ab der Erstmanifestation des nephrotischen Syndroms ist es nötig, den Urin 
der erkrankten Kinder regelmäßig auf das Vorhandensein von Eiweiß zu un-
tersuchen, um ein Rezidiv frühzeitig erkennen und behandeln zu können. Dies 
erfordert viel Mitarbeit und Disziplin von den erkrankten Kindern und ihren El-
tern. Die Urintestung ist für alle Beteiligten eine ständige Erinnerung an die 
chronische Erkrankung, die jeder Zeit wieder auftreten kann. (Hall 2003) 
Bis zu 50% der Patienten mit nephrotischem Syndrom zeigen häufige Rezidi-
ve und benötigen aus diesem Grund eine immunsuppressive Therapie zum 
Teil bis ins Erwachsenenalter. Die tägliche Einnahme immunsuppressiver 
Medikamente über mehrere Jahre erfordert ein hohes Maß an Compliance 
von den erkrankten Kindern und ihren Eltern. Selbst wenn unangenehme Me-
dikamentennebenwirkungen auftreten, kann der Verlauf der Erkrankung eine 
weitere Gabe des Medikaments erforderlich machen. (siehe 1.1.5 Uner-
wünschte Arzneimittelwirkungen) 
Gerade wenn immunsuppressive Medikamente eingesetzt werden, sind häufi-
ge Arztbesuche mit Blutentnahmen zum therapeutischen Drug Monitoring nö-
tig. (Schärer 2002) 
Die Unsicherheit über die Prognose des nephrotischen Syndroms, der wenig 
beeinflußbare chronisch-rezidivierende Verlauf der Erkrankung, körperliche 
Veränderungen durch die Medikamenteneinnahme sowie unangenehme ärzt-
liche Prozeduren wie Blutentnahmen werden zu wichtigen Determinanten der 
gesundheitsbezogenen Lebensqualität und psychosozialen Belastung. (Hall 
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2003; Trompeter 1985) 
Auch wenn die Datenlage nicht einheitlich ist, weist sie doch auf eine Beein-
trächtigung wichtiger Komponenten der gesundheitsbezogenen Lebensquali-
tät und eine erhöhte psychosoziale Belastung bei Kindern mit nephrotischem 
Syndrom hin. 
1.2.4 Schulung in der Therapie chronischer Erkrankungen 
Zum heutigen Zeitpunkt stehen für viele chronisch-rezidivierende Erkrankun-
gen im Kindesalter Schulungsprogramme als erfolgreiche Interventionsmaß-
nahme zur Verfügung. Bei unterschiedlichen Erkrankungen (Asthma bronchia-
le, Neurodermitis, Diabetes, chronisch entzündliche Darmerkrankungen) 
konnte durch Schulung von Patienten und deren Familien eine Steigerung der 
gesundheitsbezogenen Lebensqualität erreicht werden. (Couch 2008; Scholtz 
1996; Shepanski 2005; Staab 2006) 
Desweiteren zeigten sich positive Effekte auf das psychosoziale Outcome der 
erkrankten Kinder. Man fand eine signifikante Steigerung des Selbstwertge-
fühls, der sozialen Kompetenz und der Selbstwirksamkeit. Zusätzlich verbes-
serte sich die familiäre Interaktion, während die Isolation der betroffenen Fa-
milien abnahm. (Barlow 2004) 
Die Basis für Schulungsprogramme bildet das Konzept des „Empowerment“. 
Empowerment ist definiert als ein Prozess, durch den Individuen Kontrolle 
über ihr eigenes Leben erlangen und aktiv werden, um ein selbstbestimmtes 
und unabhängiges Leben zu führen. Zu den Schlüsselelementen des Em-
powerments zählen offener Zugang zu Informationen, Entscheidungsfähigkeit, 
Verwirklichung von Veränderungen im eigenen Leben, Selbstwertgefühl und 
Durchsetzungsvermögen. (Barlow 2004; Gebert 2008) Übertragen auf Patien-
tenschulungen bei Kindern, können die teilnehmenden Familien durch Ver-
mittlung von Wissen, Aufbau funktionaler Erwartungen zu Krankheit und Be-
handlung, Symptommanagement im Falle einer akuten Exazerbation, Krank-
heits- und Selbstmanagement während des symptomarmen Intervalls und 
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Krankheitsbewältigung im Familiensystem, zu kompetenten Partnern für die 
optimale Behandlung der chronisch-rezidivierenden Erkrankung werden. 
(Clarke 2004; Noeker 2008) 
Schulungseinheiten zur emotionalen Entlastung (wie Familiengespräche und 
Elternerfahrungsrunden) haben neben Wissensvermittlung und Übung einen 
besonderen Stellenwert. Gerade diese Bestandteile führen zu einer besseren 
Krankheitsbewältigung, da sie eine Reduktion familiärer Spannungen ermögli-




Kinder mit nephrotischem Syndrom zeigen im Vergleich zu gesunden Kindern 
eine geringere gesundheitsbezogene Lebensqualität sowie erhöhte psycho-
soziale Belastung. (Rüth 2004) 
Ziel der vorgelegten Arbeit war es, die Familienschulung nephrotisches Syn-
drom „Pipilotta und der Nierendetektiv“ zu entwickeln, durchzuführen und 
prospektiv ihre Auswirkung auf die gesundheitsbezogene Lebensqualität und 
die psychosoziale Belastung der teilnehmenden Familien zu untersuchen.  
Schulungsprogramme werden bei anderen chronischen Erkrankungen im Kin-
desalter (z.B. Asthma bronchiale, Diabetes mellitus, Neurodermitis) bereits mit 
großem Erfolg angewandt. (Couch 2008; Scholtz 1996; Staab 2006) Eine 
Schulung für Kinder mit nephrotischem Syndrom existierte bisher nicht.  
Langfristig soll diese Studie einen Beitrag zur Verbesserung der Versorgung 
von Kindern mit nephrotischem Syndrom leisten. Durch den wissenschaftli-
chen Nachweis der Wirksamkeit der Familienschulung nephrotisches Syn-
drom kann diese Therapiemaßnahme gegenüber den Kostenträgern vertreten 
werden. 
Um dies zu erreichen, wurde eine prospektive, multizentrische Studie an Kin-
dern mit nephrotischem Syndrom durchgeführt. Patienten, Geschwister, beide 
Elternteile und das Urteil der Lehrer wurden zum Zeitpunkt T1 (vor der Inter-
vention) und zum Zeitpunkt T2 (sechs Monate nach der Intervention) mit Fra-
gebögen untersucht. Ziele der hier vorgestellten Studie waren:  
 Die Messung der Veränderung der gesundheitsbezogenen Lebensqualität 
und psychosozialen Belastung  
 Die Erfassung der Veränderung krankheitsspezifischer Belastungen 
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3 Material und Methoden 
3.1 Patientenkollektiv 
Kinder ab 4 Jahren mit idiopathischem nephrotischen Syndrom wurden einge-
laden, mit ihren Eltern und Geschwistern an der Familienschulung nephroti-
sches Syndrom im Rahmen dieser Studie teilzunehmen. Die Patienten waren 
im Dr. von Haunerschen Kinderspital in München, im Universitätsklinikum Er-
langen und in der Kinderklinik in Memmingen betreut und wurden in den pädi-
atrisch-nephrologischen Abteilungen vor Ort geschult. Ein positives Ethikvo-
tum der Bayrischen Landesärztekammer lag vor. Von Eltern und Kindern wur-
de eine schriftliche Einverständniserklärung zur Studienteilnahme eingeholt. 
14 Familien mit 14 erkrankten Kindern (davon 50% Mädchen) nahmen an der 
Studie teil. 
3.2 Definitionen 
Folgende Definitionen der Arbeitsgemeinschaft für pädiatrische Nephrologie 
(APN, seit 2008 GPN: Gesellschaft für pädiatrische Nephrologie) und der In-
ternational Study of Kidney Disease in Children (ISKDC) sind Grundlage der 
Arbeit. (Schärer 2002) 
 Nephrotisches Syndrom: Proteinurie ≥ 40 mg/m²/h kombiniert mit Hypoal-
buminämie von ≤ 25 g/l 
 Remission: Proteinurie < 4 mg/m²/h oder Albustix-Probe im Morgenurin 
negativ oder Spur an 3 aufeinander folgenden Tagen 
 Rezidiv: Proteinurie > 40 mg/m²/h (ca. 1 g/m²/Tag) oder Albustix-Probe 
+++ oder stärker positiv an 3 aufeinander folgenden Tagen 
 Primär steroidsensibler Patient: Patient, der nach 4-wöchiger Standardini-
tialtherapie mit Prednison eine Remission zeigt. 
 Primär steroidresistenter Patient: Patient der nach 4-wöchiger Standardini-
tialtherapie mit Prednison keine Remission zeigt. 
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 Patient mit seltenen Rezidiven (infrequent relapser): Primär steroidsensib-
ler Patient, der in den ersten 6 Monaten nach Ansprechen auf Prednison 
weniger als 2 Rezidive zeigt. 
 Patient mit häufigen Rezidiven (frequent relapser): Primär steroidsensibler 
Patient, der in den ersten 6 Monaten nach Ansprechen auf die Standard-
initialtherapie 2 oder mehr Rezidive oder innerhalb irgendeiner 12-Monats-
Periode 4 oder mehr Rezidive entwickelt.  
 Steroidabhängiger Patient: Patient mit 2 aufeinander folgenden Rezidiven, 
die bereits unter einer Standardrezidivbehandlung mit Prednison oder in-
nerhalb von 2 Wochen danach auftreten. 
3.3 Studienablauf 
Abbildung 2 zeigt den Ablauf der Studie. 






































T2= 6 Monate nach Intervention
 
Abbildung 2: Studienablauf  
3.4 Programmentwicklung 
Analog zu erfolgreichen Schulungskonzepten für chronische Erkrankungen im 
Kindesalter (z. B. Asthma bronchiale) wurde ein neues Schulungsprogramm 
für Kinder mit nephrotischem Syndrom und deren Eltern und Geschwister 
entwickelt. Es handelt sich dabei um eine psychologisch-pädagogische Inter-
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vention mit medizinischen Inhalten. 
3.4.1 Inhalte 
 Vermittlung von Wissen über die Niere, das nephrotische Syndrom, Be-
handlung und Prognose der Erkrankung 
 Selbstständiges Krankheitsmanagement in Remissions- und Rezidivpha-
sen 
 Realistische Einordnung des nephrotischen Syndroms als chronisch-
rezidivierende Erkrankung 
 Belastung der Familie durch die Erkrankung und familiäre Ressourcen für 
die Krankheitsbewältigung 
 Anregung zur besseren Körperwahrnehmung 
3.4.2 Ziele 
Das Hauptziel der Familienschulung nephrotisches Syndrom ist die Verbes-
serung der gesundheitsbezogenen Lebensqualität und die Verringerung 
der psychosozialen Belastung der betroffenen Kinder. Dies bedeutet im 
Einzelnen: 
 Besseres Krankheitsmanagement (frühe Rezidiverkennung, weniger un-
erwünschte Medikamentenwirkungen)  
 Akzeptanz des nephrotischen Syndroms als chronisch-rezidivierende Er-
krankung 
 Verbesserung der familiären Interaktion 
 Aufbau von Selbstvertrauen 
3.5 Familienschulung nephrotisches Syndrom  
Das Team der Familienschulung nephrotisches Syndrom bestand aus zwei 
Ärzten, einer Familientherapeutin und einer Doktorandin der Humanmedizin. 
Zu jedem der drei Schulungstermine wurden vier bis fünf Familien mit be-
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troffenen Kindern ähnlichen Alters eingeladen.  
3.5.1 Schulungsablauf 
Eltern und Kinder wurden in getrennten Gruppen geschult, um ihren unter-
schiedlichen Bedürfnissen gerecht zu werden. Nach jedem Abschnitt präsen-
tierten die Kinder den Eltern die behandelten Themen, damit auch die Eltern 
die verwendeten Modelle kennenlernen konnten. Das Programm bestand aus 
4 Schulungseinheiten für Kinder und Eltern, davon 3 Einheiten mit medizini-
schen Inhalten und eine Einheit mit psychologisch-therapeutischem Schwer-
punkt. (siehe 8.6 Stundenplan) 
3.5.1.1 Elternprogramm 
Die Elterngruppe wurde von einer Ärztin geleitet. Neben allgemeiner medizini-
scher Information zum nephrotischen Syndrom wurde auf den individuellen 
Verlauf der Erkrankung in den einzelnen Familien eingegangen. 
In der ersten Schulungseinheit wurden die Anatomie der Nieren, sowie die 
Pathophysiologie, Ätiologie und Definition des nephrotischen Syndroms be-
sprochen. Die zweite Schulungseinheit beinhaltete die Erkennung und Be-
handlung von Rezidiven sowie der Prognose der Erkrankung. Die dritte Schu-
lungseinheit widmete sich der medikamentösen Therapie und alternativen 
Therapiemöglichkeiten. Die vierte Schulungseinheit fand unter Leitung einer 
Familientherapeutin statt. Hierbei konnten sich die Eltern über familiäre Prob-
leme und die Beeinträchtigung der anderen Familienmitglieder durch die Er-
krankung, sowie über bestehende Ängste austauschen. 
3.5.1.2 Kinderprogramm 
Die erste Schulungseinheit des Kinderprogramms wurde von einem Arzt und 
einer Medizinstudentin geleitet. Um sich besser kennen zu lernen, malten die 
Kinder gegenseitig ihren Körperumriss und fügten anschließend die Nieren 




Abbildung 3: Körperumrisse 
Die Niere wurde mit einem Sieb verglichen, dessen Löcher die richtige Größe 
haben, damit Abfallstoffe durchrutschen und mit dem Urin den Körper verlas-
sen können, für den Körper wertvolle Stoffe (z.B. Eiweiß) aber zurückgehalten 
werden. Dies wurde mit einem Siebmodell veranschaulicht. Um die Ödement-
stehung beim nephrotischen Syndrom zu erklären, wurde die Hauptaufgabe 
der Eiweiße im Blut behandelt. Eiweiße binden Wasser an sich und halten es 
in den Blutgefäßen (siehe Abbildung 4). Fehlt Eiweiß im Blut, kann das Was-
ser die Blutgefäße verlassen und sich in anderen Geweben (z.B. in der Haut) 
sammeln. 
 
Abbildung 4: Eiweiß 
Die zweite Schulungseinheit fand unter Leitung einer Familientherapeutin 
statt. Es wurden Spiele zur Verbesserung der Körperwahrnehmung durchge-
führt. Um eine bessere Akzeptanz der Erkrankung zu erreichen, sollten sich 
die Kinder über ihre Erfahrungen mit dem nephrotischen Syndrom austau-
schen. Es wurden Probleme mit der Medikamenteneinnahme, unangenehme 
Nebenwirkungen und Probleme mit Freunden angesprochen. Daraufhin mal-
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ten die Kinder ihre Vorstellung des nephrotischen Syndroms. (siehe Abbildung 
5) 
 
Abbildung 5: Bild des nephrotischen Syndroms, links: Remission, rechts: Rezidiv 
In der dritten Schulungseinheit konnten die Kinder mit vorbereiteten Albumin-
lösungen die Teststreifenuntersuchung durchführen. Um ein besseres Krank-
heitsmanagement zu erreichen, wurde die Figur des Nierendetektivs einge-
führt. (siehe Abbildung 6) Durch tägliche Urintestung, Gewichts- und Ödem-
kontrolle bei beginnender Proteinurie, regelmäßige Einträge in ein Protokoll-
heft und Benachrichtigung des behandelnden Arztes bei starker Proteinurie 
wird eine frühe Rezidiverkennung gewährleistet. 
 
Abbildung 6: Nierendetektiv 
Um die Pathophysiologie des nephrotischen Syndroms darzustellen, wurde 
ein weiteres Nierenmodell eingesetzt. Die Kinder konnten als Eiweiße selbst 
Teil dieses Modells sein und den Unterschied zwischen einer gesunden Niere 




Abbildung 7: Kind krabbelt als Eiweiß durch das Nierenmodell 
In der vierten Schulungseinheit wurden die verschiedenen Medikamente (sie-
he 8.7 Mappe Kinder) besprochen und ihre Symbole auf das Nierenmodell 
angewendet, um das nephrotische Syndrom zu behandeln. (siehe Abbildung 
8) 
 
Abbildung 8: Anwendung der Medikamente auf das Nierenmodell 
3.5.2 Schulungsmaterialien 
3.5.2.1 Handpuppe „Pipilotta“ 
Die Handpuppe „Pipilotta“ diente als Identifikationsfigur für die Kinder. Sie litt 
auch am nephrotischen Syndrom und sprach mit den Kindern über die Er-
krankung, Medikamentennebenwirkungen und Probleme mit Mitschülern. Au-
ßerdem war sie gut geeignet, kleineren Kindern die Angst zu nehmen und bei 




Abbildung 9: Handpuppe Pipilotta 
3.5.2.2 Siebmodell 
Für das Siebmodell wurden Holzkisten mit unterschiedlich großen Löchern 
verwendet. Holzkugeln stellten Eiweiße dar, als Auffangbehälter für die Holz-
kugeln wurden durchsichtige Plastikkisten verwendet. (siehe Abbildung 10) 
 
Abbildung 10: Siebmodell 
3.5.2.3 Albuminlösungen 
Es wurden Albuminlösungen in den Konzentrationen 0,1 g/l, 0,3 g/l, 1 g/l, 3 g/l 
und 20 g/l (50 mg, 150 mg, 500mg, 1,5g und 10g Albumin in jeweils 500ml 
Wasser gelöst) aus bovinem Albumin von Sigma (A9418-100G) hergestellt. 
Die Lösungen wurden bei – 20 °C gelagert. 
3.5.2.4 Nierenmodell 
Für das Nierenmodell wurden 4 hellblaue Kriechtunnel (symbolische Blutge-
fäße) sowie 2 rote Spielzelte mit Netzeinsätzen (symbolische Glomeruli) ver-
wendet. Blaue Hartplastik-Planschbecken dienten als Symbol für die Harnbla-




Abbildung 11: Nierenmodell 
3.5.2.5 Mappe 
Jedes Kind erhielt eine Mappe mit dem Titel „Pipilotta und der Nierendetektiv“, 
welche behandelte Informationen, Abbildungen aller verwendeten Modelle 
und zusammenfassende Übersichten enthielt. Sie kann auch zu Hause zum 
Nachschlagen dienen. (siehe 8.7 Mappe Kinder) 
3.6 Evaluation der Familienschulung nephrotisches 
Syndrom 
3.6.1 Erhebungsbogen 
Der verwendete Erhebungsbogen diente der standardisierten Aufzeichnung 
der Krankengeschichte der erkrankten Kinder und berücksichtigte unter ande-
rem Grunddaten des Patienten (Geburtsdatum, Geschlecht, Größe, Gewicht), 
das Alter bei Erstauftreten der Erkrankung, die Anzahl und Schwere der Re-
zidive, die aktuell verwendete Therapie und das Auftreten von Arzneimittel-




Etwa vier Wochen vor dem geplanten Schulungstermin wurden die Familien 
telefonisch nach ihrem Interesse an der Schulungsteilnahme gefragt. Etwa 
drei Wochen vor der Schulung wurden die Anschreiben für Eltern, Kinder und 
Geschwister, das Informationsblatt zur Studie und eine Wegbeschreibung für 
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den Schulungsort zugeschickt. (siehe 8 Anhang) Etwa zwei Wochen vor 
Schulungstermin wurde telefonisch ein Termin für die Interviews mit Patienten 
und Geschwisterkindern vereinbart. Am Interviewtermin wurden die Einver-
ständniserklärungen mit Eltern und Kindern besprochen und anschließend 
von diesen unterzeichnet. (siehe 8.3 Einverständniserklärungen) Auch die 
Fragebögen für die Eltern und Klassenlehrer wurden am Interviewtermin 
übergeben. Es wurde darum gebeten, sie vor dem Schulungstermin auszufül-
len und zurückzusenden. 
Die Bearbeitung der Fragebögen fand in drei Fällen (21%) nach dem Ambu-
lanzbesuch in der Klinik und sonst bei den Familien zu Hause statt. Patienten 
und Geschwister ab 6 Jahren wurden mit den Fragebögen persönlich inter-
viewt, Eltern und Klassenlehrer füllten die Fragebögen selbst aus. Die Inter-
views mit Patienten und Geschwistern fanden von den Eltern getrennt statt.  
Die Fragebogenuntersuchung fand eine bis drei Wochen vor der Familien-




3.6.2.2 Verwendete Fragebögen 
Patienten Mütter und Väter Lehrer Geschwister 








 CBCL   
 BSI   
 FRI   
Tabelle 2: Verwendete Fragebögen 
 TACQOL: Der The Netherlands Organization for Applied Scientific Rese-
arch Academical Medical Center (TNO-AZL) Child Quality of Life Questi-
onnaire, liegt in zwei Versionen für Eltern (TACQOL-PF) und Kinder (TA-
CQOL-CF) vor und wurde zur Messung der gesundheitsbezogenen Le-
bensqualität chronisch kranker Kinder entwickelt. Der TACQOL-PF kann 
für Eltern mit Kindern im Alter von 6 bis 15 Jahren eingesetzt werden, der 
TACQOL-CF ist für Kinder im Alter von 8 bis 15 Jahren gedacht. Beide 
Versionen umfassen 56 Fragen aus den folgenden sieben Bereichen, die 
mit jeweils 8 Fragen abgedeckt sind: körperliche Beschwerden (Body, z.B. 
Ohrenschmerzen, Bauchschmerzen, Müdigkeit), motorische Funktionsfä-
higkeit (Motor, z.B. Rennen, Gleichgewicht halten, Ausdauer), autonome 
Funktionsfähigkeit (Auto, z.B. selbst waschen, selbst anziehen, draußen 
spielen), kognitive Funktionsfähigkeit (Cognit, z.B. Rechnen, Lesen, 
Schreiben), soziale Funktionsfähigkeit (Social, z.B. spielen und sprechen 
mit Eltern und Freunden, Wohlfühlen bei Freunden), positive Emotionen 
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(Emopos, z.B. Fröhlichkeit, Zufriedenheit, Glück) und negative Emotionen 
(Emoneg, z.B. Angst, Wut, Eifersucht). In den ersten fünf Bereichen wird 
zuerst das Vorhandensein bzw. die Häufigkeit eines Sachverhaltes abge-
fragt. Es schließt sich daraufhin eine Frage zur emotionalen Bewertung 
dessen an. In den Bereichen Emopos und Emoneg wird lediglich nach der 
Häufigkeit der einzelnen Emotionen gefragt. In den ersten fünf Bereichen 
kann jeweils ein Score von maximal 32 Punkten, in den letzten beiden Be-
reichen von jeweils maximal 16 Punkten gebildet werden. Höhere Scores 
stehen für bessere gesundheitsbezogene Lebensqualität. 
Der TACQOL-Fragebogen unterscheidet die Beurteilung des Gesund-
heitszustandes und dessen emotionale Bewertung. Nachdem bei chroni-
schen Erkrankungen meist keine vollständige Heilung erreicht werden 
kann, kommt der positiven oder negativen Bewertung des eingeschränkten 
Gesundheitszustands durch die Betroffenen eine besondere Bedeutung 
zu. Der TACQOL-Fragebogen kann daher ein hilfreiches Instrument für die 
Beurteilung der Wirksamkeit medizinischer Interventionen bei chronisch 
kranken Kindern sein.  
Studien mit Probanden aus der Normalbevölkerung, sowie aus Kliniken in 
Holland bewiesen die externe und interne Validität der Fragebögen. Die 
Normwerte stammen von gesunden, holländischen Kindern und ihren El-
tern. (Verrips 1999)  
 Zusatzfragen nephrotisches Syndrom: Um genauer auf krankheitsspezifi-
sche Probleme des nephrotischen Syndroms einzugehen, wurden zusätz-
liche Fragen für erkrankte Kinder und Eltern entwickelt. Diese bezogen 
sich bei den Kindern auf Gedanken an einen Rückfall, Angst bei der Urin-
testung und Probleme mit der Medikamenteneinnahme. Bei den Eltern 
fanden sich zusätzlich Fragen zu bereits vorhandener und gewünschter In-
formation über das nephrotische Syndrom und die medikamentöse Be-
handlung sowie zum Wunsch nach psychologischer Unterstützung ange-
sichts der Erkrankung. (siehe 8.5.7 Zusatzfragen nephrotisches Syndrom) 
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Aufgrund der Seltenheit der Erkrankung war es bisher nicht möglich, die 
krankheitsspezifischen Fragen auf Reliabilität und Validität zu testen. 
 CBCL: Die Child Behaviour Checklist stellt ein standardisiertes Verfahren 
zur Messung der psychosozialen Belastung von Kindern und Jugendlichen 
im Alter von 4 bis 18 Jahren dar. Es findet dabei eine Fremdbeurteilung 
durch die Eltern statt, eine Kinderversion des Fragebogens existiert nicht. 
Im ersten Teil werden Kompetenzen der Kinder erfragt, der zweite Teil be-
steht aus 120 Items (Elementen) zu körperlichen Beschwerden, emotiona-
len Auffälligkeiten und Verhaltensauffälligkeiten. In dieser Studie wurde le-
diglich der zweite Abschnitt mit den 120 Problem-Items verwendet. Aus 
den Items werden acht Skalen gebildet, 33 Items sind keiner Skala zuge-
ordnet. Die Skalen Sozialer Rückzug, Körperliche Beschwerden und 
Ängstlich/depressiv gehen in die Sekundärskala  „Internalisierende Stö-
rungen“ ein, die Skalen Dissoziales Verhalten und Aggressives Verhalten 
werden zur Sekundärskala „Externalisierende Störungen“ zusammenge-
fasst. Die Skalen Soziale Probleme, Schizoid/zwanghaft und Aufmerksam-
keitsprobleme werden keiner Sekundärskala zugeordnet. Es kann ein Ge-
samtauffälligkeitswert gebildet werden. Durch Vergleich mit Normtabellen 
können die entsprechenden T-Werte ermittelt werden. (Lehmkuhl 1998) 
Niedrigere Werte des Gesamt T-Scores, sowie des externalisierenden und 
internalisierenden T-Scores stehen für geringere psychosoziale Belastung. 
T-Scores < 60 werden als unauffällig angesehen, T-Scores von 60 bis 63 
liegen im Grenzbereich der Auffälligkeit und T-Scores > 63 gelten als auf-
fällig. Normwerte liegen für 2856 gesunde, deutsche Kinder und Jugendli-
che von 4 bis 18 Jahren vor. (Schmeck 2001) 
 TRF: Die Teacher Report Form ist ein Verfahren zur Messung der psycho-
sozialen Belastung von Kindern nach Einschätzung der Lehrkraft in der 
Schule. Sie besteht aus ähnlichen Items wie die Child Behaviour Checklist 
(CBCL). (Achenbach 2000) 
 BSI: Das Brief Symptom Inventory stellt ein Selbstbeurteilungsverfahren 
zur psychischen Symptombelastung dar. Es besteht aus 53 Items, von de-
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nen 49 zu 9 Symptomskalen (Somatisierung, Zwanghaftigkeit, Unsicher-
heit im sozialen Kontakt, Depressivität, Ängstlichkeit, Aggressivität, Phobi-
sche Angst, Paranoides Denken und Psychotizismus) und 3 globalen 
Kennwerten (Global Severity Index, Positive Symptom Distress Index und 
Positive Symptom Total) zusammengefasst werden. Die gewonnenen 
Rohwerte werden mit Hilfe von Normtabellen in T-Scores umgewandelt. T-
Scores von 0 bis 40 liegen im klinisch unauffälligen Bereich. Bei T-Werten, 
die zwischen 40 und 60 liegen, kann noch nicht von klinischer Auffälligkeit 
gesprochen werden, da in diesem Bereich 2/3 der Normgruppe liegen. T-
Werte von 60 bis 80 liegen im Bereich der klinischen Auffälligkeit.  
In dieser Studie wurde nur der Global Severity Index verwendet, welcher 
die grundsätzliche psychische Belastung misst. Damit ließ sich zum einen 
die Auswirkung der Schulung auf die psychische Belastung der Eltern 
messen und andererseits eine Verzerrung der Ergebnisse (Bias) verhin-
dern. (Derogatis 1983) 
 FRI: Der Family Relationship Index ist ein Verfahren zur Selbstbeurteilung 
der Qualität familiärer Beziehungen. Er besteht aus 27 Items und stellt 
selbst eine Subskala der FES (Family Environment Scale) dar. Jeweils 
neun der Items werden durch Mittelwertbildung zu den Subskalen Zusam-
menhalt (Cohesion), Ausdrucksfähigkeit (Expressiveness) und Konflikt 
(Conflict) zusammengefasst. Der Wert für die Skala familiäre Unterstüt-
zung (family support) wird durch den Mittelwert der drei Subskalen gebil-
det, wobei die Skala Konflikt (Conflict) negativ gewichtet wird. (Hoge 1989) 
3.7 Statistische Methoden 
Die getestete Hypothese lautete, dass die Familienschulung nephrotisches 
Syndrom die gesundheitsbezogene Lebensqualität von Kindern mit nephroti-
schem Syndrom steigern und ihre psychosoziale Belastung verringern kann. 
Ein p-Wert < 0,05 wurde als signifikant angenommen. Für die deskriptive Sta-
tisitik wurden Häufigkeiten und Prozentwerte, sowie Mittelwerte mit Minimum 
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und Maximum gebildet. Für den Vergleich des Patientenkollektivs mit Norm-
werten der Referenzpopulation wurden One Sample t-Tests durchgeführt. Für 
den Vergleich des Patientenkollektivs zum Zeitpunkt T1 (vor Schulung) mit 
dem Zeitpunkt T2 (6 Monate nach Schulung) wurden je nach Verteilung der 
Daten t-Tests für verbundene Stichproben oder Wilcoxon-Tests durchgeführt. 
Für die statistische Auswertung wurde das SPSS-Programm verwendet (Ver-







































Biopsieergebnis Minimal change Glomerulonephritis 





Tabelle 3: Merkmale Patientenkollektiv  
Das Geschlechterverhältnis bei den 14 untersuchten Patienten war ausgegli-
chen. 12 Patienten lebten in traditionellen Familien mit beiden Elternteilen, ein 
Patient lebte bei der alleinerziehenden Mutter, ein weiterer Patient bei der 
Mutter mit neuem Partner. Die Staatsangehörigkeit war bei 12 Patienten 
deutsch, bei jeweils einem Patienten spanisch und türkisch. Die beiden Pati-
enten mit spanischer und türkischer Staatsangehörigkeit verfügten über gute 
Deutschkenntnisse. Infrequent relapser, frequent relapser und steroidabhän-
gige Patienten waren in gleichem Verhältnis (jeweils 4 Patienten) vertreten, 2 
Patienten waren steroidresistent. Alle Patienten waren nierenbiopsiert und 





 Parameter Häufigkeit Prozent 
Aktuelle Therapie T1 Keine 
Endoxan + Prednison 
MMF 
Tacrolimus 


































Tabelle 4: Medikamentöse Therapie 
Sowohl zum Zeitpunkt T1 (vor Schulung) als auch zum Zeitpunkt T2 (6 Mona-
te nach Schulung) hatten 5 der 14 Patienten keine medikamentöse Therapie, 
6 Patienten waren mit Mycophenolatmofetil (MMF) behandelt und jeweils 1 
Patient erhielt Tacrolimus bzw. Tacrolimus in Kombination mit Prednison. Zum 
Zeitpunkt T1 war ein Patient mit Endoxan in Kombination mit Prednison be-
handelt, zum Zeitpunkt T2 erhielt ein Patient Cyclosporin A. Weder zum Zeit-
punkt T1 noch zum Zeitpunkt T2 erhielt ein Patient nur Prednison. 




 Minimum Maximum Mittelwert 
Alter bei Erstdiagnose 1,8 10,1 4,6
Alter bei Schulung 5,8 11,9 9,0
Zeit zwischen Erstdiagnose und Schu-
lung (Jahre) 0,6 8,4 4,4
Anzahl der Rezidive bis T1 0 21 7,8
Tabelle 5: Daten Patientenkollektiv  
Das Alter bei Erstdiagnose betrug im Mittel 4,6 Jahre, das Alter zum Schu-
lungszeitpunkt war im Mittel 9 Jahre. Bis zum Zeitpunkt T1 hatten 12 der 14 
Patienten im Mittel 8 Rezidive, 2 Patienten hatten noch keine Rezidive. Zwi-
schen Zeitpunkt T1 und T2 (nach der Intervention) hatten zwei Patienten je-




4.2 Gesundheitsbezogene Lebensqualität 
4.2.1 Patienten  


















KÖRPER  14 24,64 5,64 25,30 5,04 0,670
MOTORIK  14 28,90 3,00 29,99 3,15 0,196
AUTONOMIE  14 30,64 2,24 31,29 1,86 0,299
KOGNITIV  13 28,82 5,14 28,54 3,93 0,845
SOZIAL  14 26,46 4,64 29,77 2,67 0,019*
POSITIVE 
EMOTIONEN  14 11,64 2,65 13.62 2,49 0,015*
NEGATIVE 
EMOTIONEN  14 11,93 2,81 11,74 2,67 0,806
Tabelle 6: Vergleich Patienten T1 mit Referenzdaten gesunder Kinder 
 
* p-Wert < 0,05 
**One-Sample t-Test 
Zum Zeitpunkt T1 zeigten die Patienten mit nephrotischem Syndrom im Ver-
gleich mit dem Referenzkollektiv gesunder Kinder eine geringere gesund-
heitsbezogene Lebensqualität. In fünf von sieben TACQOL-Skalen (Körper, 
Motorik, Autonomie, Sozial und positive Emotionen) erreichte das Patienten-
kollektiv niedrigere Mittelwerte als die Referenzpopulation. In zwei Skalen 
(Sozial und positive Emotionen) war der Unterschied signifikant. 
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KÖRPER  14 24,64 5,64 26,21 4,98 0,471
MOTORIK  14 28,90 3,00 30,71 2,05 0,057
AUTONOMIE  14 30,64 2,24 31,29 1,07 0,394
KOGNITIV  13 28,82 5,14 29,46 4,37 0,690
SOZIAL  14 26,46 4,64 27,21 4,21 0,494
POSITIVE 
EMOTIONEN  14 11,64 2,65 11,57 1,95 0,926
NEGATIVE 
EMOTIONEN  14 11,93 2,81 12,29 2,76 0,696
Tabelle 7: Vergleich Patienten T1 mit T2 
 
**t-Test 
Die Patienten erreichten zum Zeitpunkt T2 eine trendartige Steigerung der 
gesundheitsbezogenen Lebensqualität im Vergleich zum Zeitpunkt T1. Es 
fand sich ein erhöhter Mittelwert in der Skala „Sozial“, deren Mittelwert zum 
Zeitpunkt T1 signifikant erniedrigt gewesen war. Zusätzlich zeigten sich erhöh-
te Mittelwerte in fünf weiteren TACQOL-Skalen (Körper, Motorik, Autonomie, 
Kognitiv und negative Emotionen). 
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4.2.2 Bericht der Mütter 


















KÖRPER 14 24,36 4,31 27,60 3,69 0,015*
MOTORIK 14 27,41 4,21 31,00 2,27 0,007*
AUTONOMIE 14 30,86 1,66 31,35 1,56 0,286
KOGNITIV 13 25,92 5,65 29,16 3,70 0,061
SOZIAL 14 29,10 2,93 29,99 2,32 0,277
POSITIVE 
EMOTIONEN 14 13,70 2,27 14,98 1,80 0,055
NEGATIVE 
EMOTIONEN 14 11,00 2,85 11,68 2,34 0,389
Tabelle 8: Vergleich Urteil Mütter T1 mit Referenzdaten 
 
* p-Wert < 0,05 
**One-Sample t-Test 
Zum Zeitpunkt T1 zeigte sich im mütterlichen Urteil im Vergleich mit den Refe-
renzdaten eine geringere gesundheitsbezogene Lebensqualität der Patienten 
mit nephrotischem Syndrom. Ein signifikanter Unterschied fand sich in den 
Skalen „Körper“ und „Motorik“. Außerdem zeigten sich erniedrigte Mittelwerte 






















KÖRPER 14 24,36 4,31 26,29 2,87 0,102
MOTORIK 14 27,41 4,21 30,36 1,74 0,023*
AUTONOMIE 14 30,86 1,66 31,21 2,01 0,348
KOGNITIV 13 25,92 5,65 27,85 4,72 0,184
SOZIAL 14 29,10 2,93 29,93 2,37 0,245
POSITIVE 
EMOTIONEN 14 13,70 2,27 13,71 2,43 0,978
NEGATIVE 
EMOTIONEN 14 11,00 2,85 12,14 2,28 0,026*
Tabelle 9: Urteil Mütter zum Zeitpunkt T1 und T2 
 
* p-Wert < 0,05 
** t-Test 
Zum Zeitpunkt T2 zeigte sich im mütterlichen Urteil eine Steigerung der ge-
sundheitsbezogenen Lebensqualität der Patienten im Vergleich zum Zeitpunkt 
T1. Es fanden sich signifikant höhere Mittelwerte in den Skalen „Motorik“ und 
„negative Emotionen“. Alle weiteren Skalen (Körper, Autonomie, Kognitiv, So-




4.2.3 Bericht der Väter 


















KÖRPER  12 24,76 4,51 27,60 3,69 0,052
MOTORIK  12 27,83 3,97 31,00 2,27 0,019*
AUTONOMIE  12 30,92 1,97 31,35 1,56 0,463
KOGNITIV  12 27,55 4,63 29,16 3,70 0,253
SOZIAL  12 29,15 3,76 29,99 2,32 0,457
POSITIVE 
EMOTIONEN  12 13,67 1,43 14,98 1,80 0,009*
NEGATIVE 
EMOTIONEN  12 12,13 2,81 11,68 2,34 0,590
Tabelle 10: Vergleich Urteil Väter T1 mit Referenzdaten 
 
* p-Wert < 0,05 
**One Sample t-Test 
Zum Zeitpunkt T1 fand sich im Urteil der Väter eine Einschränkung der ge-
sundheitsbezogenen Lebensqualität bei den Kindern mit nephrotischem Syn-
drom im Vergleich mit der Referenzpopulation. Es zeigten sich niedrigere Mit-
telwerte in sechs von sieben Skalen (Körper, Motorik, Autonomie, Kognitiv, 
Sozial und positive Emotionen). In den Skalen „Motorik“ und „positive Emotio-
nen“ war der Unterschied signifikant. 
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KÖRPER  12 24,76 4,51 26,75 3,16 0,222
MOTORIK  12 27,83 3,97 30,17 2,58 0,084
AUTONOMIE  12 30,92 1,97 31,15 1,91 0,279
KOGNITIV  12 27,55 4,63 28,17 4,47 0,527
SOZIAL  12 29,15 3,76 30,92 1,31 0,065
POSITIVE 
EMOTIONEN  12 13,67 1,43 13,63 1,74 0,956
NEGATIVE 
EMOTIONEN  12 12,13 2,81 13,33 2,19 0,066
Tabelle 11: Urteil Väter zum Zeitpunkt T1 und T2 
 
**t-Test 
Zum Zeitpunkt T2 zeigte sich im väterlichen Urteil eine trendartige Steigerung 
der gesundheitsbezogenen Lebensqualität der Kinder nach der Schulung. Es 
fanden sich höhere Mittelwerte in sechs von sieben Skalen (Körper, Motorik, 
Autonomie, Kognitiv, Sozial und negative Emotionen). 
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4.2.4 Geschwister  

















KÖRPER 9 26,33 3,32 25,30 5,04 0,377
MOTORIK 9 29,67 4,55 29,99 3,15 0,837
AUTONOMIE 9 29,67 4,92 31,29 1,86 0,352
KOGNITION 9 28,11 3,65 28,54 3,93 0,734
SOZIAL 9 26,22 3,42 29,77 2,67 0,014*
POSITIVE 
EMOTIONEN 9 11,44 2,83 13.62 2,49 0,050
NEGATIVE 
EMOTIONEN 9 12,00 2,60 11,74 2,67 0,772
Tabelle 12: Vergleich Geschwister T1 mit Referenzdaten gesunder Kinder 
 
* p-Wert < 0,05 
** t-Test 
Zum Zeitpunkt T1 war die gesundheitsbezogene Lebensqualität der Ge-
schwister der Patienten verringert im Vergleich mit der Referenzpopulation 
gesunder Kinder. Es fand sich ein signifikanter Unterschied in der Skala „So-
zial“. Außerdem zeigten sich erniedrigte Mittelwerte in vier weiteren Skalen 
(Motorik, Autonomie, Kognition und positive Emotionen). 
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KÖRPER 9 26,33 3,32 28,33 2,55 0,147
MOTORIK 9 29,67 4,55 30,44 1,88 0,661
AUTONOMIE 9 29,67 4,92 31,89 0,33 0,109
KOGNITION 9 28,11 3,65 29,00 3,20 0,261
SOZIAL 9 26,22 3,42 28,89 2,03 0,048*
POSITIVE 
EMOTIONEN 9 11,44 2,83 11,56 2,70 0,934
NEGATIVE 
EMOTIONEN 9 12,00 2,60 13,11 2,37 0,223
Tabelle 13: Vergleich Geschwister zum Zeitpunkt T1 mit Zeitpunkt T2  
 
* p-Wert < 0,05 
** t-Test 
Zum Zeitpunkt T2 zeigte sich bei den Geschwistern eine Steigerung der ge-
sundheitsbezogenen Lebensqualität. Eine signifikante Steigerung zeigte sich 
in der Skala „Sozial“, deren Mittelwert zum Zeitpunkt T1 im Vergleich mit den 
Referenzdaten signifikant erniedrigt war. Es zeigte sich außerdem eine Stei-
gerung der Mittelwerte in allen anderen Skalen des TACQOL (Körper, Motorik, 
Autonomie, Kognition, positive und negative Emotionen). 
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4.3 Psychosoziale Belastung der Patienten 
4.3.1 Bericht der Mütter 















Gesamt-T-Score  14 55,79 10,34 51,71 8,56 0,032*
Internalisierender T-
Score  14 57,57 11,73 51,50 8,23 0,021*
Externalisierender T-
Score  14 52,57 8,36 51,21 9,85 0,415
Tabelle 14: Mütterliches Urteil psychosoziale Belastung zum Zeitpunkt T1 und Zeitpunkt T2  
 
* p-Wert < 0,05 
** t-Test 
Zum Zeitpunkt T2 (6 Monate nach der Schulung) zeigte sich eine signifikante 
Verringerung der psychosozialen Belastung der Patienten im mütterlichen Ur-
teil. Dies zeigte sich in signifikant niedrigeren Mittelwerten des CBCL-Gesamt-
T-Scores sowie des Internalisierenden T-Scores. Die Verringerung des Exter-





Diagramm 1: CBCL Gesamt-T-Score aus mütterlicher Sicht zum Zeitpunkt T1 und Zeitpunkt T2 
Aus mütterlicher Sicht zeigte sich bei 8 von 14 Patienten eine Abnahme des 
CBCL Gesamt-T-Scores zum Zeitpunkt T2 (6 Monate nach der Schulung), im 
Sinne einer Reduktion der psychosozialen Belastung. 
Zum Zeitpunkt T1 lagen die Gesamt-T-Scores der Child Behaviour Checklist 
bei 4 Patienten im auffälligen Bereich (T-Score > 63). Nach der Schulung la-
gen lediglich 2 Patienten im Grenzbereich für Verhaltensauffälligkeiten (T-





Aus mütterlicher Sicht zeigte sich bei 11 von 14 Patienten eine Abnahme des 
Internalisierenden T-Scores der Child Behaviour Checklist zum Zeitpunkt T2 
(6 Monate nach der Schulung), im Sinne einer Reduktion der psychosozialen 
Belastung. 
Zum Zeitpunkt T1 lagen die Internalisierenden T-Scores bei 3 Patienten im 
auffälligen Bereich (T-Score > 70), bzw. im Grenzbereich der Auffälligkeit des 
Verhaltens (T-Score: 67-70). Nach der Schulung lag lediglich 1 Patient im 
Grenzbereich für internalisierende Verhaltensauffälligkeiten, alle anderen la-
gen im unauffälligen Bereich. 


















Gesamt-T-Score  12 56,33 10,23 52,08 9,38 0,118
Internalisierender 
T-Score  12 56,58 9,34 53,00 8,88 0,172
Externalisierender 
T-Score  12 53,75 7,12 49,58 7,69 0,076
Tabelle 15: Väterliches Urteil psychosoziale Belastung zum Zeitpunkt T1 und Zeitpunkt T2 
 
** t-Test 
Im väterlichen Urteil fand sich eine trendartige Verringerung der psychosozia-
len Belastung der Patienten zum Zeitpunkt T2 im Vergleich zum Zeitpunkt T1. 
Dies zeigte sich in niedrigeren Mittelwerten aller CBCL-T-Scores (Gesamt, 
internalisierender und externalisierender Score). 
















Gesamt-T-Score 10 48,30 7,36 46,20 5,39 0,419
Internalisierender 
T-Score 9 49,67 8,92 46,78 8,48 0,443
Externalisierender 
T-Score 10 45,30 6,41 45,50 5,13 0,934
Tabelle 16: Bericht Lehrer psychosoziale Belastung zum Zeitpunkt T1 und Zeitpunkt T2 
 
** t-Test 
Im Urteil der Klassenlehrer fand sich eine trendartige Verringerung der psy-
chosozialen Belastung der Kinder. Diese zeigte sich in niedrigeren Mittelwer-
ten des Gesamtscores und des Internalisierenden Scores. 
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Vater 13 49,08 11,63 44,61 10,99 0,002* 
Tabelle 17: Psychische Belastung der Eltern zum Zeitpunkt T1 und T2  
 
* p-Wert < 0,05 
** t-Test 
Es zeigte sich zum Zeitpunkt T2 (6 Monate nach Schulung) eine signifikante 
Reduktion der psychischen Belastung bei Müttern und Vätern im Vergleich 
zum Zeitpunkt T1 (vor Schulung). Dies spiegelte sich in einer signifikanten 




4.5 Zusatzfragen nephrotisches Syndrom 
4.5.1 Angst vor dem Ergebnis des Urintests 
4.5.1.1 Angst der Patienten vor dem Ergebnis des Urintests 
 
 Diagramm 3: Angst vor dem Ergebnis des Urintests (Patienten T1) 
 
 Diagramm 4: Angst vor dem Ergebnis des Urintests (Patienten T2) 
Zum Zeitpunkt T1 berichteten 4 Patienten, dass sie manchmal Angst vor dem 
Ergebnis des Urintests hatten, ein Patient hatte sehr oft Angst vor dem Er-
gebnis des Urintests. Zum Zeitpunkt T2 gab ein Patient manchmal Angst vor 
dem Ergebnis des Urintests an, 13 Patienten hatten nicht mehr oder selten 
Angst vor dem Ergebnis des Urintests. 
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4.5.1.2 Angst der Mütter vor dem Ergebnis des Urintests 
 
 Diagramm 5: Angst vor dem Ergebnis des Urintests (Mütter T1) 
 
 Diagramm 6: Angst vor dem Ergebnis des Urintests (Mütter T2) 
Zum Zeitpunkt T1 hatten 4 Mütter sehr oft Angst vor dem Ergebnis des Urin-
tests. Diese Zahl verringerte sich zum Zeitpunkt T2 auf 2 der 14 Mütter. Zum 




4.5.1.3 Angst der Väter vor dem Ergebnis des Urintests 
 
 Diagramm 7: Angst vor dem Ergebnis des Urintests (Väter T1) 
 
 Diagramm 8: Angst vor dem Ergebnis des Urintests (Väter T2) 
Zum Zeitpunkt T1 hatten 5 Väter Angst vor dem Ergebnis des Urintests, wenn 
sich ein Rezidiv andeutet. 
Zum Zeitpunkt T2 berichtete lediglich ein Vater über Angst vor dem Ergebnis 
des Urintests, wenn sich ein Rezidiv andeutet. Zudem hatten 9 Väter nicht 
mehr oder selten Angst vor dem Ergebnis des Urintests. 
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4.5.2 Informationsstand nephrotisches Syndrom 
4.5.2.1 Informationsstand der Mütter zum nephrotischen Syndrom 
 
 Diagramm 9: Informationsstand nephrotisches Syndrom (Mütter T1) 
 
 Diagramm 10: Informationsstand nephrotisches Syndrom (Mütter T2) 
Zum Zeitpunkt T1 fühlten sich 5 Mütter ausreichend über das nephrotische 
Syndrom informiert. Zum Zeitpunkt T2 (nach Schulung) fühlten sich alle Mütter 
gut oder sehr gut über das nephrotische Syndrom informiert. 
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4.5.2.2 Informationsstand der Väter zum nephrotischen Syndrom 
 
 Diagramm 11: Informationsstand nephrotisches Syndrom (Väter T1) 
 
 Diagramm 12: Informationsstand nephrotisches Syndrom (Väter T2) 
Die Väter fühlten sich zum Zeitpunkt T2 (nach Schulung) besser über das ne-
phrotische Syndrom informiert als zum Zeitpunkt T1 (vor Schulung). 10 der 12 




4.5.3 Informationsstand Medikamente 
4.5.3.1 Informationsstand der Mütter zur medikamentösen Therapie 
des nephrotischen Syndroms 
 
 Diagramm 13: Informationsstand Medikamente (Mütter T1) 
 
 Diagramm 14: Informationsstand Medikamente (Mütter T2) 
Zum Zeitpunkt T1 fühlten sich 5 Mütter ausreichend und eine Mutter schlecht 
über die medikamtentöse Therapie des nephrotischen Syndroms informiert. 
Zum Zeitpunkt T2 fühlten sich 2 Mütter ausreichend über die Medikamente 





4.5.3.2 Informationsstand der Väter zur medikamentösen Therapie 
des nephrotischen Syndroms 
 
 Diagramm 15: Informationsstand Medikamente (Väter T1) 
 
 Diagramm 16: Informationsstand Medikamente (Väter T2) 
Zum Zeitpunkt T1 fühlten sich 4 Väter ausreichend über die medikamentöse 
Therapie des nephrotischen Syndroms informiert. Diese Zahl sank zum Zeit-
punkt T2 auf 2 der 12 Väter. 10 Väter fühlten sich zum Zeitpunkt T2 sehr gut 


























halt Mutter 14 8,21 ,579 14 8,28 ,91 6,61 1,36
Ausdrucks-
fähigkeit 
Mutter  14 6,70 1,14 14 7,00 1,52 5,45 1,55
Konflikt 
Mutter  14 1,78 1,89 14 2,37 2,02 3,31 1,85
Zusammen-
halt Vater  12 8,08 1,00 13 8,08 1,04 6,61 1,36
Ausdrucks-
fähigkeit 
Vater  12 6,83 ,94 13 7,15 1,57 5,45 1,55
Konflikt 
Vater  12 1,42 1,24 12 1,35 ,80 3,31 1,85
Tabelle 18: Familenklima und belastende Lebensereignisse zum Zeitpunkt T1 und T2  
Die Skalen Zusammenhalt und Ausdrucksfähigkeit des Family Relationship 
Index waren bei Müttern und Vätern zu beiden Zeitpunkten (T1 und T2) im 
normalen bis normal-hohen Bereich im Vergleich mit typischen Mittelwerten 
des Family Relationship Index. 
Die Skala Konflikt des Family Relationship Index war bei Müttern und Vätern 
zu beiden Zeitpunkten im normalen bis normal-niedrigen Bereich. 
4.7 Effekte der Schulung auf den klinischen Verlauf 
Die positive Wirkung der Familienschulung nephrotisches Syndrom zeigte sich 
deutlich im weiteren klinischen Verlauf der Patienten. So nahm die Frequenz 
der telefonischen Rücksprachen deutlich ab, gerade bei Eltern, die vor der 
Schulung sehr verunsichert waren und häufig den ärztlichen Rat eingeholt 
hatten. Außerdem wurden die Ergebnisse des Urintests, der Gewichtsverlauf 
und die Medikamenteneinnahme besser protokolliert als vor der Schulung. Ein 
Patient entwickelte nach Abschluss des Projekts im Rahmen eines Rezidivs 
starke Kopfschmerzen. Nach Schilderung möglicher Komplikationen des ne-
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phrotischen Syndroms während der Familienschulung nephrotisches Syndrom 
nahmen die Eltern umgehend Kontakt mit den Ärzten auf, wodurch eine Si-




5.1 Zusammenfassung der Hauptergebnisse 
In der hier vorgestellten Studie wurde für das nephrotische Syndrom im Kin-
desalter eine psychologisch-pädagogische Intervention mit medizinischen In-
halten entwickelt und prospektiv deren Einfluss auf die gesundheitsbezogene 
Lebensqualität und psychosoziale Belastung von Kindern mit nephrotischem 
Syndrom untersucht. Aus dieser Untersuchung liegen Daten für 14 Patienten 
aus 3 Schulungen vor. 
Nach der Intervention stieg die gesundheitsbezogene Lebensqualität der Pati-
enten und der Geschwister in einzelnen Skalen signifikant an. Außerdem 
verminderten sich die psychosoziale Belastung der Patienten sowie die psy-
chische Belastung der Eltern signifikant. 
5.2 Diskussion der verwendeten Methoden 
5.2.1 Patientenkollektiv 
Die hier vorgestellten 14 Patienten stellen ein kleines Kollektiv dar und zeigen 
große Altersunterschiede und inhomogene klinische Verläufe. Dies ist bedingt 
durch die Seltenheit des nephrotischen Syndroms. Zudem nahmen an dieser 
Studie viele langjährig erkrankte Patienten teil. Patienten mit schweren Ver-
läufen könnten überrepräsentiert gewesen sein, nachdem sie den größten 
Anteil der an den Kliniken behandelten Patienten mit nephrotischem Syndrom 
bildeten. Nach der Pilotphase sollte es möglich sein, Kinder mit nephroti-
schem Syndrom im ersten Jahr nach der Erstmanifestation zu schulen, 
wodurch ein homogeneres Patientenkollektiv entstehen wird. 
Bei der vorgestellten Studie handelt es sich um eine unkontrollierte Längs-
schnittstudie. Aufgrund des nachgewiesenen positiven Effekts von Schu-
lungsmaßnahmen für andere chronische Erkrankungen des Kindesalters und 
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der Seltenheit des nephrotischen Syndroms wurde auf die Bildung einer Kon-
trollgruppe verzichtet. (Couch 2008; Scholtz 1996; Shepanski 2005; Staab 
2006) 
5.2.2 Fragebogeninstrument 
Bei den verwendeten Fragebögen handelte es sich primär um im Vorfeld um-
fangreich validierte und auf Reliabilität getestete Fragebögen aus internationa-
len Untersuchungen. (Derogatis 1983; Hoge 1989; Schmeck 2001; Verrips 
1999) Für die Untersuchung der Veränderung der gesundheitsbezogenen Le-
bensqualität und psychosozialen Belastung durch die Familienschulung ne-
phrotisches Syndrom wäre ein zusätzlicher krankheitsspezifischer Fragebo-
gen gut geeignet gewesen, um auch kleine, aber klinisch bedeutsame Verän-
derungen messen zu können. (Clarke 2004) Da für das nephrotische Syndrom 
bisher keine validierten krankheitssprezifischen Fragen aus anderen Untersu-
chungen zur Verfügung stehen, wurden einige krankheitsspezifische Fragen 
selbst entwickelt. Diese konnten aufgrund der Seltenheit der Erkrankung nicht 
im Vorfeld auf Reliabilität und Validität getestet werden. 
Es spricht für die Qualität und Effektivität der vorgestellten Familienschulung 
nephrotisches Syndrom, dass sich bereits in einem kleinen Patientenkollektiv 
von 14 Familien unter Verwendung eines überwiegend generischen Fragebo-
geninstruments eine signifikante Verbesserung einzelner Skalen der gesund-
heitsbezogenen Lebensqualität und eine signifikante Abnahme der psychoso-
zialen Belastung nachweisen ließ. 
Die Kinderversion des TACQOL-Fragebogens wurde für Kinder von 8 bis 15 
Jahren konzipiert, in unserem Patientenkollektiv waren 2 der Patienten (14%) 
und ein Geschwisterkind (11%) erst 6 Jahre alt. (Verrips 1999) Durch das per-
sönliche Interview mit den einzelnen Kindern konnten unbekannte Wörter er-
klärt und Verständnisschwierigkeiten minimiert werden.  
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5.3 Diskussion der Ergebnisse 
5.3.1 Gesundheitsbezogene Lebensqualität 
Rüth et al. fanden fanden bei 45 Kindern mit steroidsensiblem nephrotischen 
Syndrom eine signifikante Einschränkung in der Skala „Sozial“ im Selbsturteil 
der Kinder. Im Urteil der Eltern zeigten sich signifikant niedrigere Ergebnisse 
in den Skalen „Motorik“, „Kognition“, „Sozial“ und „positive Emotionen“. 
Zum Zeitpunkt T1 (vor Schulung) fanden wir eine geringere gesundheitsbezo-
gene Lebensqualität bei Kindern mit nephrotischem Syndrom im Vergleich mit 
gesunden Kindern. Im Selbstbericht der Patienten zeigte sich eine signifikante 
Verringerung in den Skalen „Sozial“ und „positive Emotionen“, die signifikante 
Einschränkung in der Skala „Sozial“ stimmt mit den Resultaten bei Rüth et al. 
überein. 
Im Urteil der Mütter fanden wir zum Zeitpunkt T1 signifikante Einschränkun-
gen in den Skalen „Körper“ und „Motorik“ im Vergleich mit der Referenzpopu-
lation gesunder Kinder. Im Urteil der Väter zeigte sich zum Zeitpunkt T1 eine 
signifikante Einschränkung in den Skalen „Motorik“ und „positive Emotionen“. 
Rüth et al. berichten im Urteil der Eltern ebenfalls über signifikante Einschrän-
kungen in den Skalen „Motorik“ und „positive Emotionen“, sowie in den Skalen 
„Kognition“ und „Sozial“. Es wurde nicht zwischen väterlichem und mütterli-
chem Urteil unterschieden, Rüth et al. gingen davon aus, dass hauptsächlich 
die Mütter die Fragebögen ausgefüllt hatten.(Rüth 2004) 
Im Gegensatz zu den Ergebnissen von Rüth et al. bewerteten die Patienten in 
dieser Studie ihre gesundheitsbezogene Lebensqualität nicht optimistischer 
als ihre Eltern. Sowohl im Patientenbericht, als auch im Bericht der Mütter und 
Väter zeigten sich signifikante Einschränkungen in jeweils 2 Lebensqualitäts-
skalen. Im Patientenurteil zeigten sich signifikante Einschränkungen in den 
Skalen „Sozial“ und „positive Emotionen“, im Urteil der Väter in den Skalen 
„Motorik“ und „positive Emotionen“ und im Urteil der Mütter in den Skalen 
„Körper“ und „Motorik“. Diese Unterschiede sollten vorsichtig bewertet werden 
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angesichts des kleinen Patientenkollektivs, allerdings sind kulturelle Unter-
schiede zwischen diesem vorwiegend deutschen Untersuchungskollektiv und 
dem schweizer Untersuchungskollektiv bei Rüth et al. denkbar. 
Zum Zeitpunkt T2 (nach der Schulung) fanden wir eine Steigerung der ge-
sundheitsbezogenen Lebensqualität der Kinder mit nephrotischem Syndrom 
sowohl im Selbsturteil der Patienten als auch im Urteil der Mütter und Väter. 
Im mütterlichen Urteil zeigten sich signifikante Verbesserungen in den Skalen 
„Motorik“ und „negative Emotionen“, sowie trendartige Steigerungen in vier 
weiteren Skalen. Im Urteil der Patienten und Väter zeigten sich trendartige 
Steigerungen in sechs bzw. fünf von sieben Lebensqualitätsskalen. Die Un-
terschiede zwischen den Gruppen sollten aufgrund des kleinen Patientenkol-
lektivs vorsichtig bewertet werden, sie müssen in einem größeren Kollektiv 
verifiziert werden. Für Schulungsprogramme bei anderen chronisch-
rezidivierenden Erkrankungen im Kindesalter (Asthma bronchiale, Diabetes 
mellitus, Neurodermitis, chronisch entzündliche Darmerkrankungen) wurde 
eine Steigerung der gesundheitsbezogenen Lebensqualität der Teilnehmer 
nachgewiesen. (Couch 2008; Scholtz 1996; Shepanski 2005; Staab 2006) Die 
neuentwickelte Familienschulung nephrotisches Syndrom scheint sowohl kon-
zeptuell als auch inhaltlich eine geeignete Therapieoption für Kinder mit ne-
phrotischem Syndrom und deren Familien zu sein. 
Die signifikante Verbesserung in der Skala „negative Emotionen“ könnte mit 
einer besseren Krankheitsbewältigung und Akzeptanz des nephrotischen 
Syndroms als chronische Erkrankung nach der Schulung zu tun haben. Lo-
haus und Ball beschreiben in diesem Zusammenhang, wie sich Kognitionen, 
Emotionen und Handeln bei Kindern gegenseitig beeinflussen. Bestimmte 
Kognitionen, wie z.B. Annahmen über den Schweregrad einer Erkrankung 
können Emotionen auslösen, Emotionen wiederum beeinflußen das Handeln. 
(Lohaus 2006) Die Familienschulung nephrotisches Syndrom greift an allen 
drei erwähnten Punkten an. Im Bereich der Kognitionen steht der Informati-
onszugewinn bei Patienten und Eltern. Im Bereich der Emotionen bietet das 
Schulungsprogramm emotionale Entlastung für die Teilnehmer durch Aus-
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tausch über die Erkrankung und Aktivierung der familiären Ressourcen. Im 
Bereich Handeln wird ein Leitfaden für Patienten und Eltern angeboten, um 
Rezidive früh zu erkennen und die nötigen Schritte einzuleiten. In gleichem 
Maße, wie bei den Patienten die internalisierenden Symptome (z.B. Sorgen 
und Ängste) signifikant nach der Schulung abnahmen (siehe 4.3.1), verringer-
ten sich auch die negativen Emotionen signifikant (siehe 4.2.2.2). 
Die signifikante Verbesserung in der Skala „Motorik“ lässt sich am ehesten mit 
einer verbesserten Körperwahrnehmung bei den Patienten erklären. Die An-
regung zur Körperwahrehmung stellt einen zentralen Inhaltspunkt von Schu-
lungsprogrammen dar, so auch bei der Familienschulung nephrotisches Syn-
drom. (Lohaus 2006) Durch eine verbesserte Körperwahrnehmung werden 
auch die motorischen Fähigkeiten verbessert. Natürlich beeinflusst auch die 
normale körperliche Entwicklung der Kinder die motorischen Fähigkeiten. 
Desweiteren hatten manche Kinder vor der Schulung unnötigerweise Sport-
verbot, da Ihre Eltern besorgt waren, körperliche Anstrengung könnte ein Re-
zidiv auslösen. Durch Klärung des Sachverhaltes in der Schulung und Ermun-
terung der Patienten und Eltern zum Sport könnte ebenfalls ein positiver Ef-
fekt auf die motorischen Fähigkeiten der Kinder entstanden sein. 
Wir fanden zum Zeitpunkt T1 (vor Schulung) auch bei den Geschwistern eine 
geringere gesundheitsbezogene Lebensqualität im Vergleich mit der Refe-
renzpopulation gesunder Kinder. Analog zu den Ergebnissen des Patienten-
kollektivs fanden wir eine signifikante Verringerung der Skala „Sozial“. Diese 
Beobachtung unterstützt frühere Ergebnisse, dass Geschwister chronisch 
kranker Kinder in gleicher Weise beeinträchtigt sind und unter einer erhöhten 
psychischen Belastung leiden. (Michaud 2004) Vance et al. zeigten in diesem 
Zusammenhang, dass Geschwister von Patienten mit nephrotischem Syn-
drom weniger Selbstvertrauen im sozialen Kontakt haben und sich selbst in 
geringerem Maß akzeptieren können. (Vance 1980) Es ist deshalb erfreulich, 
dass die Geschwister nach der Schulung eine signifikante Verbesserung in 
der Skala Sozial verzeichneten und insgesamt eine gesteigerte Lebensqualität 
aufwiesen. Es sind sowohl direkte Effekte durch die Teilnahme an der Schu-
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lung denkbar, also auch indirekte Auswirkungen durch eine bessere familiäre 
Interaktion und Akzeptanz der Erkrankung. (Szczepanski 1993) 
5.3.2 Psychosoziale Belastung 
Zum Zeitpunkt T2 (6 Monate nach Schulung) zeigte sich im Urteil der Mütter 
eine signifikante Verringerung der psychosozialen Belastung der Patienten. 
Ähnliche Ergebnisse hatten Barlow et al. in einer großen Übersichtsarbeit ge-
funden, in der sie signifikante Steigerungen des Selbstwertgefühls, der sozia-
len Kompetenz und der Selbstwirksamkeit nach Teilnahme an psychologisch-
pädagogischen Programmen beschrieben. Interessant ist auch die signifikante 
Verringerung internalisierender Symptome bei den Patienten zum Zeitpunkt 
nach der Schulung, nachdem Vance et al. bei Kindern mit nephrotischem 
Syndrom einen Trend zu introvertierten Persönlichkeitsmerkmalen beschrie-
ben hatten. (Vance 1983) 
Durch die Schulung konnten krankheitsspezifische Belastungen des nephroti-
schen Syndroms (Angst vor dem Ergebnis des Urintests, Gedanken an ein 
Rezidiv) verringert werden. Gleichzeitig verbesserte sich der Informations-
stand der Eltern und Patienten zu Krankheitsmanagement und medikamentö-
ser Therapie (siehe 4.5), was sich sicherlich positiv auf die psychosoziale Be-
lastung und die gesundheitsbezogene Lebensqualität auswirkte. 
Im Gegensatz zur signifikanten Veränderung im mütterlichen Urteil fand sich 
im Urteil der Väter lediglich eine trendartige Verringerung der psychosozialen 
Belastung der Patienten. In der Untersuchung der gesundheitsbezogenen Le-
bensqualität fanden wir einen ähnlichen Unterschied. In unserem Patienten-
kollektiv mit 12 traditionellen Familien (86 %), einer alleinerziehenden Mutter 
(7 %) und einer geschiedenen Mutter mit neuem Partner (7 %), waren haupt-
sächlich die Mütter für die Versorgung der Kinder verantwortlich, sie könnten 
also mehr über Symptome und Probleme ihrer Kinder gewusst haben als die 
Väter. Angesichts der Last durch die chronische Erkrankung, ist ein enger Zu-
sammenhang zwischen der psychischen Belastung der hauptsächlich für die 
Versorgung verantwortlichen Person mit dem psychosozialen Outcome eines 
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Kindes mit nephrotischem Syndrom gut vorstellbar, wie er bereits beschrieben 
wurde. (Mehta 1995; Rüth 2004) 
Im Gegensatz zu Rüth et al. fanden wir keine erhöhte psychosoziale Belas-
tung der Patienten in der Schule. Im Urteil der Lehrer zeigte sich zum Zeit-
punkt T2 eine trendartige Verringerung der psychosozialen Belastung, wäh-
rend es relativ zu einem Anstieg der externalisierenden Symptome kam. Die-
se Ergebnisse sind schwierig zu bewerten, da in 83 % der Fälle zwischen T1 
und T2 ein Lehrerwechsel stattgefunden hatte und dies zur Verzerrung der 
Ergebnisse geführt haben könnte. 
5.3.3 Psychische Belastung der Eltern 
Zum Zeitpunkt T2 (6 Monate nach Schulung) zeigte sich eine signifikante Re-
duktion der psychischen Belastung bei Müttern und Vätern im Vergleich zum 
Zeitpunkt T1 (vor Schulung). Hauptprobleme des nephrotischen Syndroms 
sind der wenig-beeinflussbare chronisch-rezidivierende Verlauf und die Unsi-
cherheit über die individuelle Prognose. (Hall 2003; Trompeter 1985) Bei den 
Ergebnissen der krankheitsspezifischen Fragen zum nephrotischen Syndrom 
zeigte sich bei Müttern und Vätern ein besserer Informationsstand zur Erkran-
kung und medikamentösen Therapie, ein Rückgang der Gedanken an einen 
Rückfall und eine Verminderung der Angst vor dem Ergebnis des Urintests 
zum Zeitpunkt T2. Durch ein besseres Krankheitsmanagement und eine grö-
ßere Akzeptanz und Sicherheit im Umgang mit der Erkrankung könnten sich 
die spezifischen Probleme des nephrotischen Syndroms und damit auch die 
psychische Belastung für die Eltern verringert haben. 
5.4 Ausblick 
Die in dieser Studie gefundenen Ergebnisse geben wichtige Hinweise darauf, 
dass das psychosoziale Outcome von Kindern mit nephrotischem Syndrom 
und ihren Eltern und Geschwistern durch die neue Familienschulung nephroti-
sches Syndrom verbessert werden kann. Es zeigten sich positive Effekte in 
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allen untersuchten Gruppen: die gesundheitsbezogene Lebensqualität von 
Patienten und Geschwistern wurde gesteigert, gleichzeitig sank die psychoso-
ziale Belastung der Patienten sowie die psychische Belastung beider Eltern-
teile 6 Monate nach der Familienschulung nephrotisches Syndrom. Die Fami-
lienschulung nephrotisches Syndrom hat das Potential auch gesundheitsöko-
nomische Faktoren, wie Krankenhaustage, Verdienstausfälle der Eltern und 
Behandlungskosten, positiv zu beeinflussen. Einschränkend ist darauf hinzu-
weisen, dass die Fallzahlen in der vorgestellten Studie noch sehr limitiert wa-
ren. Im nächsten Schritt steht eine Objektivierung der gefundenen Zusam-
menhänge in einem größeren Patientenkollektiv an. Durch die Verbreitung der 
Familienschulung nephrotisches Syndrom in weiteren kindernephrologischen 
Zentren mit gleichzeitiger Evaluation mit standardisierten Fragebögen werden 




Kinder mit nephrotischem Syndrom haben eine geringere gesundheitsbezo-
gene Lebensqualität und eine höhere psychosoziale Belastung als gesunde 
Kinder. Analog zu erfolgreichen Schulungsprogrammen bei chronischen Er-
krankungen wurde die Familienschulung nephrotisches Syndrom entwickelt 
und untersucht, ob ihre Anwendung die gesundheitsbezogene Lebensqualität 
steigern und die psychosoziale Belastung verringern kann. 
14 Patienten mit einem mittleren Alter von 9,0 Jahren (5,8 bis 11,9) wurden in 
3 kindernephrologischen Zentren geschult und vor, sowie 6 Monate nach der 
Schulung untersucht. Die gesundheitsbezogene Lebensqualität wurde mit 
dem TNO-AZL Child Quality of Life Questionnaire, die psychosoziale Belas-
tung mit der Child Behaviour Checklist und der Teacher Report Form und die 
psychische Belastung der Eltern mit dem Brief Symptom Inventory gemessen. 
Nach der Schulung kam es im Urteil der Mütter zu signifikanten Verbesserun-
gen in den Lebensqualitäts-Skalen Motorik und negative Emotionen. Die Ge-
schwister zeigten eine signifikante Steigerung in der Lebensqualitäts-Skala 
Sozial. Im Urteil der Väter und Kinder selbst zeigten sich trendartige Verbes-
serungen. Die psychosoziale Belastung der Patienten sank im mütterlichen 
Urteil signifikant, im väterlichen Urteil trendartig. Die psychische Belastung 
von Müttern und Vätern sank signifikant. 
Nach der Familienschulung nephrotisches Syndrom kam es zu einer signifi-
kanten Steigerung in einzelnen Lebensqualitätsskalen bei Patienten und Ge-
schwistern, auch die psychosoziale Belastung der Patienten und Eltern san-
ken signifikant. Die Familienschulung nephrotisches Syndrom stellt einen 
neuen Baustein in der Therapie des nephrotischen Syndroms dar und hat das 
Potential auch gesundheitsökonomische Faktoren wie Krankenhaustage und 
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8.5.3 Child Behaviour Checklist 
Auf den folgenden Seiten finden Sie eine weitere Liste von Verhaltensweisen von Kin-
dern/ Jugendlichen. Bitte kreuzen Sie für jedes Merkmal, das Ihr Kind jetzt oder inner-
halb der letzten Wochen beschreibt, die zutreffende Antwort an. Machen Sie bitte bei 
jedem Merkmal ein Kreuzchen. Falls Merkmale nicht zutreffen, kreuzen Sie das Kästchen 
"stimmt nicht" an. 
 
Mein Kind: 
CBCL (Achenbach, 1991) 















1. Verhält sich zu jung für sein Alter    
2. Hat Allergien    
3. Streitet oder widerspricht viel    
4. Hat Asthma    
5. Verhält sich wie ein Kind des anderen 
Geschlechts 
   
6. Kotet ein    
7. Gibt an, schneidet auf    
8. Kann sich nicht konzentrieren, kann nicht 
lange aufpassen 
   
9. Kommt von bestimmten Gedanken nicht 
los, hat Zwangsgedanken 
   
10. Kann nicht stillsitzen, ist unruhig oder 
überaktiv 
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11. Klammert sich an Erwachsene oder ist 
abhängig 
   
12. Klagt über Einsamkeit    
13. Ist verwirrt oder zerstreut    
14. Weint viel    
15. Ist roh zu den Tieren oder quält sie    
16. Ist roh oder gemein zu anderen, schüchtert 
sie ein 
   
17. Hat Tagträumereien oder ist gedankenver-
loren 
   
18. Verletzt sich absichtlich oder versucht 
Selbstmord 
   
19. Verlangt viel Beachtung    
20. Macht seine eigenen Sachen kaputt    
21. Macht Sachen kaputt, die den Eltern, 
Geschwistern oder anderen gehören 
   
22. Gehorcht nicht zu Hause    
23. Gehorcht nicht in der Schule    
24. Isst schlecht    
25. Kommt mit anderen Kindern/ Jugendlichen 
nicht gut aus 
   















26. Scheint sich nicht schuldig zu fühlen, wenn 
es sich schlecht benommen hat 
   
27. Ist leicht eifersüchtig    
28. Isst oder trinkt Dinge, die nicht zum Essen 
oder Trinken geeignet sind (keine Süßig-
keiten) 
   
29. Fürchtet sich vor bestimmten Tieren, Situa-
tionen oder Plätzen (Schule ausgenom-
men) 
   
30. Hat Angst, in die Schule zu gehen    
31. Hat Angst, etwas Schlimmes zu denken 
oder zu tun 
   
32. Glaubt, perfekt sein zu müssen    
33. Beklagt sich, dass es nicht geliebt wird    
34. Glaubt, andere wollen ihm/ihr etwas tun    
35. Fühlt sich wertlos und unterlegen    
36. Verletzt sich häufig und ungewollt, neigt zu 
Unfällen 
   
37. Gerät leicht in Raufereien, Schlägereien    
38. Wird viel gehänselt    
39. Hat Umgang mit anderen, die in Schwie-
rigkeiten geraten 
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40. Hört Geräusche und Stimmen, die nicht da 
sind 
   
41. Ist immer impulsiv oder handelt, ohne zu 
überlegen 
   
42. Ist lieber allein als mit anderen zusammen    
43. Lügt, betrügt oder schwindelt    
44. Kaut Fingernägel    
45. Ist nervös oder angespannt    
46. Hat nervöse Bewegungen oder Zuckungen    
47. Hat Alpträume    
48. Ist bei anderen Kindern oder Jugendlichen 
nicht beliebt 
   
49. Leidet an Verstopfung    
50. Ist zu furchtsam oder ängstlich    
51. Fühlt sich schwindelig    
52. Hat zu starke Schuldgefühle    
53. Isst zu viel    
54. Ist immer müde    
55. Hat Übergewicht    















56. Hat folgende Beschwerden ohne bekannte 
körperliche Ursache: 
   
 a) Schmerzen (außer Kopf- und Bauch-
schmerzen) 
   
 b) Kopfschmerzen    
 c) Übelkeit    
 d) Augenbeschwerden (ausgenommen 
solche, die durch Brille korrigiert sind) 
   
 e) Hautausschläge oder andere Haut-
probleme 
   
 f) Bauchschmerzen oder Magenkrämp-
fe 
   
 g) Erbrechen    
 h) Andere Beschwerden:    
57. Greift andere körperlich an    
58. Bohrt in der Nase, zupft oder kratzt sich an 
anderen Körperstellen 
   
59. Spielt in der Öffentlichkeit an den eigenen 
Geschlechtsteilen 
   
60. Spielt zu viel an den eigenen Geschlechts-
teilen 
   
61. Ist schlecht in der Schule    
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62. Ist körperlich unbeholfen oder ungeschickt    
63. Ist lieber mit älteren Kindern oder Jugend-
lichen als mit Gleichaltrigen zusammen 
   
64. Ist lieber mit jüngeren Kindern zusammen    
65. Weigert sich zu sprechen    
66. Tut bestimmte Dinge immer und immer 
wieder, wie unter einem Zwang 
   
67. Läuft von zu Hause weg    
68. Schreit viel    
69. Ist verschlossen, behält Dinge für sich     
70. Sieht Dinge, die nicht da sind    
71. Ist befangen oder wird leicht verlegen    
72. Zündelt gerne oder hat schon Feuer gelegt    
73. Hat sexuelle Probleme    
74. Produziert sich gerne oder kaspert rum    
75. Ist schüchtern oder zaghaft    
76. Schläft weniger als die meisten Gleichaltri-
gen 
   
77. Schläft tagsüber und/oder nachts mehr als 
die meisten Gleichaltrigen 
   















78. Schmiert oder spielt mit Kot    
79. Hat Schwierigkeiten beim Sprechen    
80. Starrt ins Leere    
81. Stiehlt zu Hause    
82. Stiehlt anderswo    
 83. Hortet Dinge, die es gar nicht braucht    
84. Verhält sich seltsam oder eigenartig    
85. Hat seltsame Gedanken oder fremdartige 
Ideen und Vorstellungen 
   
86. Ist störrisch, mürrisch oder reizbar    
87. Zeigt plötzliche Stimmungs- und Gefühls-
wechsel 
   
88. Schmollt viel und ist leicht eingeschnappt    
89. Ist misstrauisch    
90. Flucht oder gebraucht obszöne (schmutzi-
ge) Wörter 
   
91. Spricht davon, sich umzubringen    
92. Redet oder wandelt im Schlaf    
93. Redet zu viel    
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94. Hänselt andere gern    
95. Hat Wutausbrüche oder ein hitziges Tempe-
rament 
   
96. Denkt zuviel an Sex    
97. Bedroht andere    
98. Lutscht am Daumen    
99. Ist sehr auf Ordentlichkeit und Sauberkeit 
bedacht 
   
100. Hat Schwierigkeiten mit dem Schlafen    
101. Schwänzt die Schule (auch einzelne Stun-
den) 
   
102. Zeigt zuwenig Aktivität, ist zu langsam oder 
träge 
   
103. Ist unglücklich, traurig oder niedergeschla-
gen 
   
104. Ist ungewöhnlich laut    
105. Trinkt Alkohol, nimmt Drogen oder miss-
braucht Medikamente 
   
106. Richtet mutwillig Zerstörung an    
107. Nässt tagsüber ein    
108. Nässt im Schlafen ein    















109. Quengelt oder jammert    
110. Möchte gern ein Kind/Jugendlicher des 
anderen Geschlechts sein 
   
111. Zieht sich zurück, nimmt keinen Kontakt mit 
anderen auf 
   
112. Macht sich zu viele Sorgen    
113. Bitte beschreiben sie hier die Probleme 
Ihres Kindes, die bisher noch nicht erwähnt 
wurden 
   
 
8.5.4 Teacher Report Form 
Im Folgenden finden Sie eine Liste von Verhaltensweisen von Kindern/Jugendlichen. 
Bitte kreuzen Sie für jedes Merkmal, das Ihre/n Schüler/in in den letzten Wochen be-
schreibt, die zutreffende Antwort an. Falls Merkmale nicht zutreffen, kreuzen Sie das 
Kästchen "stimmt nicht" an. 
Der/die Schüler/in: 













  0 1 2 
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  0 1 2 
1. Verhält sich zu jung für sein Alter    
2. Summt oder macht seltsame Geräusche im 
Unterricht 
   
3. Streitet oder widerspricht viel    
4. Bringt angefangene Aufgaben nicht zu Ende    
5. Verhält sich wie ein Kind des anderen Ge-
schlechts 
   
6. Ist trotzig, ablehnend oder frech zu den Leh-
rern/Lehrerinnen 
   
7. Gibt an, schneidet auf    
8. Kann sich nicht konzentrieren, kann nicht 
lange aufpassen 
   
9. Kommt von bestimmten Gedanken nicht los, 
hat Zwangsgedanken 
   
10. Kann nicht stillsitzen, ist unruhig oder überak-
tiv 
   
11. Klammert sich an Erwachsene oder ist abhän-
gig 
   
12. Klagt über Einsamkeit    
13. Ist verwirrt oder zerstreut    
14. Weint viel    













  0 1 2 
15. Ist zappelig    
16. Ist roh/gemein zu anderen, schüchtert sie ein    
17. Hat Tagträumereien oder ist gedankenverloren    
18. Verletzt sich absichtlich/versucht Selbstmord    
19. Verlangt viel Beachtung    
20. Macht seine/ihre eigenen Sachen kaputt    
21. Zerstört die Sachen anderer    
22. Hat Schwierigkeiten, Anweisungen zu befol-
gen 
   
23. Gehorcht nicht in der Schule    
24. Stört andere Schüler    
25. Kommt mit anderen Schülern nicht gut aus    
26. Scheint sich nicht schuldig zu fühlen, wenn 
er/sie sich schlecht benommen hat 
   
27. Ist leicht eifersüchtig    
28. Isst oder trinkt Dinge, die nicht zum Essen 
oder Trinken geeignet sind (Keine Süßigkei-
ten) 
   
29. Fürchtet sich vor bestimmten Tieren, Situatio-
nen oder Plätzen (Schule ausgenommen) 
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  0 1 2 
30. Hat Angst, in die Schule zu gehen    
31. Hat Angst, etwas Schlimmes zu denken/ zu 
tun 
   
32. Glaubt, perfekt sein zu müssen    
33. Beklagt sich, dass er/sie nicht geliebt wird    
34. Glaubt, andere wollen ihm/ihr etwas tun    
35. Fühlt sich wertlos und unterlegen    
36. Verletzt sich häufig und ungewollt, neigt zu 
Unfällen 
   
37. Gerät leicht in Raufereien, Schlägereien    
38. Wird viel gehänselt    
39. Hat Umgang mit anderen, die in Schwierigkei-
ten geraten 
   
40. Hört Geräusche und Stimmen, die nicht da 
sind 
   
41. Ist immer impulsiv/handelt, ohne zu überlegen    
42. Ist lieber allein als mit anderen zusammen    
43. Lügt, betrügt oder schwindelt    
44. Kaut Fingernägel    













  0 1 2 
45. Ist nervös oder angespannt    
46. Hat nervöse Bewegungen oder Zuckungen    
47. Ist überangepasst    
48. Ist bei anderen Schülern nicht beliebt    
49. Hat Lernschwierigkeiten    
50. Ist zu furchtsam oder ängstlich    
51. Fühlt sich schwindelig    
52. Hat zu starke Schuldgefühle    
53. Redet dazwischen    
54. Ist immer müde    
55. Hat Übergewicht    
56. Hat folgende Beschwerden ohne bekannte 
körperliche Ursache: 
   
 1. Schmerzen (außer Kopf- und Bauch-
schmerzen) 
   
 2. Kopfschmerzen    
 3. Übelkeit    
 4. Augenbeschwerden (ausgenommen 
solche, die durch Brille korrigiert sind) 
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  0 1 2 
 5. Hautausschläge oder andere Hautprob-
leme 
   
 6. Bauchschmerzen oder Magenkrämpfe    
 7. Erbrechen    
 8. Andere Beschwerden 
Bitte beschreiben: 
   
57. Greift andere körperlich an    
58. Bohrt in der Nase, zupft oder kratzt sich an 
anderen Körperstellen 
   
59. Schläft im Unterricht ein    
60. Ist apathisch oder unmotiviert    
61. Ist schlecht in der Schule    
62. Ist körperlich unbeholfen oder ungeschickt    
63. Ist lieber mit älteren Kindern oder Jugendli-
chen als mit Gleichaltrigen zusammen 
   
64. Ist lieber mit jüngeren Kindern zusammen    
65. Weigert sich zu sprechen    
66. Tut bestimmte Dinge immer und immer wieder, 
wie unter einem Zwang 
   
67. Stört in der Klasse    













  0 1 2 
68. Schreit viel    
69. Ist verschlossen, behält Dinge für sich     
70. Sieht Dinge, die nicht da sind    
71. Ist befangen oder wird leicht verlegen    
72. Arbeitet unordentlich    
73. Verhält sich verantwortungslos    
74. Produziert sich gerne oder kaspert rum    
75. Ist schüchtern oder zaghaft    
76. Zeigt aufbrausendes und unberechenbares 
Verhalten 
   
77. Muss Forderungen sofort erfüllt bekommen, ist 
schnell frustriert 
   
78. Ist unaufmerksam oder leicht ablenkbar    
79. Hat Schwierigkeiten beim Sprechen    
80. Starrt ins Leere    
81. Ist bei Kritik schnell verletzt    
82. Stiehlt anderswo    
 83. Hortet Dinge, die er/sie gar nicht braucht    
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  0 1 2 
84. Verhält sich seltsam oder eigenartig    
85. Hat seltsame Gedanken oder fremdartige 
Ideen und Vorstellungen 
   
86. Ist störrisch, mürrisch oder reizbar    
87. Zeigt plötzliche Stimmungs- und Gefühlswech-
sel 
   
88. Schmollt viel und ist leicht eingeschnappt    
89. Ist misstrauisch    
90. Flucht oder gebraucht obszöne (schmutzige) 
Wörter 
   
91. Spricht davon, sich umzubringen    
92. Redet oder wandelt im Schlaf    
93. Redet zu viel    
94. Hänselt andere gern    
95. Hat Wutausbrüche/ein hitziges Temperament    
96. Denkt zuviel an Sex    
97. Bedroht andere    
98. Kommt zu spät zur Schule oder zum Unterricht    
99. Ist sehr auf Ordentlichkeit und Sauberkeit    













  0 1 2 
bedacht 
100. Erledigt aufgetragene Arbeiten nicht    
101. Schwänzt die Schule (auch einzelne Stunden)    
102. Zeigt zuwenig Aktivität, ist zu langsam/träge    
103. Ist unglücklich, traurig oder niedergeschlagen    
104. Ist ungewöhnlich laut    
105. Trinkt Alkohol, nimmt Drogen oder miss-
braucht Medikamente 
   
106. Versucht zu sehr, anderen zu gefallen    
107. Mag die Schule nicht    
108. Hat Angst, Fehler zu machen    
109. Quengelt oder jammert    
110. Sieht ungepflegt aus    
111. Zieht sich zurück, nimmt keinen Kontakt mit 
anderen auf 
   
112. Macht sich zu viele Sorgen    
113. Bitte beschreiben sie hier die Probleme Ihres Schülers/Ihrer Schülerin, die bisher 
noch nicht erwähnt wurden 






(Letztes Zeugnis vor Krankheit/Unfall) 
Deutsch: 
 Mathematik: 
Heimat- und Sachunterricht::  
 
Fehlzeiten: 
(im letzten Halbjahr vor Krankheit/Unfall) 




mehr als 20 Tage 
 
8.5.5 Brief Symptom Inventory 
Sie finden nachstehend eine Liste von Beschwerden, die man manchmal hat. Bitte lesen 
Sie jede Frage einzeln sorgfältig durch und entscheiden Sie, wie stark Sie durch diese 
Beschwerden gestört oder bedrängt worden sind, und zwar während der vergangenen 
Wochen bis heute. 
Wie sehr litten Sie in den letzten Wochen unter ...? 









  0 1 2 3 4 
1. Nervosität oder innerem Zittern      
2. Ohnmachts- und Schwindelgefühlen      
3. der Idee, dass irgendjemand Macht 
über Ihre Gedanken hat 
     
4. dem Gefühl, dass andere an den meis-
ten Ihrer Schwierigkeiten Schuld sind 
     
5. Gedächtnisschwierigkeiten      
6. dem Gefühl, leicht reizbar oder verär-
gerbar zu sein 
     
7. Herz- oder Brustschmerzen      
8. Furcht auf offenen Plätzen oder auf der 
Straße 
     
9. Gedanken, sich das Leben zu nehmen      
10. dem Gefühl, dass man den meisten 
Menschen nicht trauen kann 
     
11. schlechtem Appetit      
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  0 1 2 3 4 
12. plötzlichem Erschrecken ohne Grund      
13. Gefühlsausbrüchen, denen gegenüber 
Sie machtlos waren 
     
14. Einsamkeitsgefühlen, selbst wenn Sie 
in Gesellschaft sind 
     
15. dem Gefühl, dass es Ihnen schwerfällt, 
etwas anzufangen 
     
16. Einsamkeitsgefühlen      
17. Schwermut      
18. dem Gefühl, sich für nichts zu interes-
sieren 
     
19. Furchtsamkeit      
20. Verletzlichkeit in Gefühlsdingen      
21. dem Gefühl, dass die Leute unfreund-
lich sind oder Sie nicht leiden können 
     
22. Minderwertigkeitsgefühlen gegenüber      









  0 1 2 3 4 
anderen 
23. Übelkeit oder Magenverstimmung      
24. Dem Gefühl, dass andere Sie beobach-
ten oder über Sie reden 
     
25. Einschlafschwierigkeiten      
26. Dem Zwang, wieder und wieder nach-
zukontrollieren, was Sie tun 
     
27. Schwierigkeiten, sich zu entscheiden      
28. Furcht vor Fahrten in Bus, Straßen-
bahn, U-Bahn oder Zug 
     
29. Schwierigkeiten beim Atmen      
30. Hitzewallungen oder Kälteschauern      
31. der Notwendigkeit, bestimmte Dinge, 
Orte oder Tätigkeiten zu meiden, weil 
Sie durch diese erschreckt werden 
     
32. Leere im Kopf      
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  0 1 2 3 4 
33. Taubheit oder Kribbeln in einzelnen 
Körperteilen 
     
34. dem Gefühl, dass Sie für Ihre Sünden 
bestraft werden sollten 
     
35. einem Gefühl der Hoffnungslosigkeit 
angesichts der Zukunft 
     
36. Konzentrationsschwierigkeiten      
37. Schwächegefühl in einzelnen Körpertei-
len 
     
38. dem Gefühl, gespannt oder aufgeregt 
zu sein 
     
39. Gedanken an den Tod oder ans Ster-
ben 
     
40. dem Drang, jemanden zu schlagen, zu 
verletzen oder ihm Schmerz zuzufügen 
     
41. dem Drang, Dinge zu zerbrechen oder 
zu zerschmettern 
     









  0 1 2 3 4 
42. starker Befangenheit im Umgang mit 
anderen 
     
43. Abneigung gegen Menschenmengen, 
z.B. beim Einkaufen oder im Kino 
     
44. dem Eindruck, sich einer anderen 
Person nie so richtig nahe fühlen zu 
können 
     
45. Schreck- oder Panikanfällen      
46. der Neigung, immer wieder in Erörte-
rungen und Auseinandersetzungen zu 
geraten 
     
47. Nervosität, wenn Sie allein gelassen 
werden 
     
48. mangelnder Anerkennung Ihrer Leis-
tungen durch andere 
     
49. so starker Ruhelosigkeit, dass Sie nicht 
stillsitzen können 
     
50. dem Gefühl, wertlos zu sein      
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  0 1 2 3 4 
51. dem Gefühl, dass die Leute Sie aus-
nutzen, wenn Sie es zulassen würden 
     
52. Schuldgefühlen      
53. dem Gedanken, dass irgendetwas mit 
Ihrem Verstand nicht in Ordnung ist. 
     
 
8.5.6 Family Relationship Index 
Sie finden nachfolgend verschiedene Aussagen über das Familienleben. Wenn eine Aussage Ihre 
Familie treffend beschreibt, kreuzen Sie bitte "stimmt" an, wenn die Aussage eher nicht oder gar nicht 
auf Ihre Familie zutrifft, machen Sie ein Kreuzchen in das Kästchen "stimmt nicht". Bei Unentschie-
denheit kreuzen Sie die Aussage an, die eher zutrifft. 
 FRI (Moos&Moos, 1994) stimmt 
nicht 
stimmt 
  0 1 
1. Familienmitglieder helfen und unterstützen einander wirklich.    
2. Familienmitglieder behalten ihre Gefühle oft für sich.   
 FRI (Moos&Moos, 1994) stimmt 
nicht 
stimmt 
  0 1 
3. Wir streiten uns häufig in unserer Familie.   
4. Es scheint, als ob wir zu Hause oft die Zeit totschlagen.   
5. Wir sagen zu Hause alles, was wir wollen.   
6. Familienmitglieder werden selten offen ärgerlich.    
7. Wir investieren eine Menge Energie in das, was wir zu Hause tun.   
8. Es ist schwierig, zu Hause Dampf abzulassen, ohne jemanden 
aufzuregen. 
  
9. Familienmitglieder werden manchmal so wütend, dass sie Dinge 
herum werfen.  
  
10. In unserer Familie gibt es ein Gefühl von Zusammengehörigkeit.   
11. Wir erzählen einander unsere persönlichen Probleme.   
12. Familienmitglieder verlieren kaum einmal ihre Fassung.   
13. Wir melden uns selten freiwillig, wenn zu Hause etwas getan werden 
muss. 
  
14. Wenn wir Lust haben, etwas aus dem Augenblick heraus zu machen, 
machen wir uns oft einfach auf und gehen. 
  
15. Familienmitglieder kritisieren einander häufig.   
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 FRI (Moos&Moos, 1994) stimmt 
nicht 
stimmt 
  0 1 
16. Familienmitglieder stärken einander wirklich den Rücken.   
17. Jemand in unserer Familie regt sich gewöhnlich auf, wenn ich mich 
beklage. 
  
18. Familienmitglieder schlagen einander manchmal.   
19. Es gibt sehr wenig Gruppengeist in unserer Familie.   
20. In unserer Familie sprechen wir offen über Geld und das Bezahlen von 
Rechnungen. 
  
21. Wenn es eine Meinungsverschiedenheit gibt in unserer Familie, versu-
chen wir angestrengt, die Dinge auszuglätten und den Frieden zu 
bewahren. 
  
22. Wir kommen wirklich gut miteinander aus.   
23. Wir sind üblicherweise vorsichtig in Bezug auf das, was wir einander 
sagen. 
  
24. Familienmitglieder versuchen einander oft voraus zu sein oder einan-
der zu übertreffen. 
  
25. Es gibt in unserer Familie reichlich Zeit und Aufmerksamkeit für jeden 
Einzelnen. 
  
26. Es gibt eine Menge spontaner Diskussionen in unserer Familie.   
27. Wir glauben, dass man in unserer Familie mit einer lauten Stimme   
 FRI (Moos&Moos, 1994) stimmt 
nicht 
stimmt 
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AUTO: Autonomie-Skala des TACQOL-Fragebogens 
BODY: Körper-Skala des TACQOL-Fragebogens 
BSI: Brief Symptom Inventory 
CBCL: Child Behaviour Checklist 
COGNIT: Kognition-Skala des TACQOL-Fragebogens 
EMONEG: negative Emotionen-Skala des TACQOL-Fragebogens 
EMOPOS: positive Emotionen-Skala des TACQOL-Fragebogens 
MOTOR: Motorik-Skala des TACQOL-Fragebogens 
SDQ: Strength and Difficulties Questionnaire 
SOCIAL: Sozial-Skala des TACQOL-Fragebogens 
SOS: Self Observation Scale 
TACQOL: The Netherlands Organization for Applied Scientific Research Aca-
demical Medical Center (TNO-AZL) Child Quality of Life Questionnaire 
TACQOL-CF: child form des The Netherlands Organization for Applied Scien-
tific Research Academical Medical Center (TNO-AZL) Child Quality of Life 
Questionnaire 
TACQOL-PF: parent form des The Netherlands Organization for Applied Sci-
entific Research Academical Medical Center (TNO-AZL) Child Quality of Life 
Questionnaire 
TRF: teacher report form 
 
